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Voorwoorden zouden slotwoorden moeten zijn. Zij worden im-
mers als zodanig geschreven. De gegevens zijn verzameld,
verwerkt, geanalyseerd en gerapporteerd. Met een zucht van
verlichting is door de auteur de laatste punt gezet. In ge-
dachten is hij reeds bezig met de voorbereiding van een
nieuwe taak. Toch beseft hij, dat zijn laatste product niet
alleen zijn product was. Hij heeft er behoefte aan daarvan
kond te doen in datgene wat gewoonlijk met voorwoord wordt
aangeduid. Zo ook deze auteur.
De studie bevat het verslag van een onderzoek onder ouders
van dieper en lichter geestelijk gehandicapte kinderen. De
doelstelling van het project was drieledig.
Op de eerste plaats moest het onderzoek inzicht verschaffen
in de achtergronden van een relatief vroege c.q. relatief
late opname in het voorzieningenapparaat, in de problemen
die zich kunnen voordoen bij de uitvoering van begeleidings-
maatregelen en in de spreiding van de vraag naar en het ge-
bruik maken van begeleidingsmogelijkheden over regio's en
sociale categorieon.
Op de tweede plaats moest bestudeerd worden of de opvoedings-
stijl in het gezin stimulerend of remmend werkt op de soci-
ale ontwikkeling van geestelijk gehandicapte kinderen.
Op de derde plaats moest het inzicht vergroot worden in de
frequenties van zwakzinnigheid naar regio, geslacht, leeftijd
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en niveau van functioneren.
In deze publicatie wordt alleen verslag gedaan van het on-
derzoek naar het eerste aspect van de probleemstelling.
Het onderzoek vond plaats in opdracht van de Ministeries
van CRM, Volksgezondheid en Sociale Zaken en het Veraart-
fonds. Het werd uitgevoerd binnen het IVA, het Instituut voor
Sociaal Wetenschappelijk Onderzoek van de Katholieke Hoge-
school Tilburg.
Begin 1974 werd met de uitvoering van het project een begin
gemaakt. Daaraan is een lange tijd van voorbereiding vooraf-
gegaan. Door Piet Verbraak, voormalig medewerker van het IVA,
is reeds in 1971 een voorstel voor onderzoek naar boven om-
schreven problemen bij de betrokken Ministeries ingediend.
Dit voorstel werd gevolgd door nog drie notities, waarin de
probleemstelling door Verbraak nader is uitgewerkt.
Een eerste dankwoord komt dan ook hem toe. Omdat hij reeds
tijdens de voorbereidingsfase koos voor een meer beleidsge-
richte functie binnen de zwakzinnigenzorg, heb ik de kans ge-
kregen op de door hem gelegde fundamenten verder te bouwen.
In dit bouwproces heeft ook zijn broer Drik Verbraak een be-
langrijke rol gespeeld. Tijdens de interviewfase heeft hij
met een bewonderenswaardige hardnekkigheid contacten onder-
houden met de instellingen in het veld om deze te bewegen tij-
dig ouders voor een interview te benaderen. Ook bij de admini-
stratieve handelingen tijdens deze fase heeft hij mij veel
werk uit handen genomen.
Dit laatste deed ook Riet Koolen tijdens de opsporingsfase.
Voor de wijze waarop zij met kaarten, mappen, kleurtjes en
andere benodigdheden orde in de chaos van opsporingsformu-
lieren wist te brengen heb ik grot6 bewondering gehad. Zij
had tevens een actief aandeel in de opsporing van de onder-
zoekspopulatie bij de verschillende instellingen. Daarnaast
heeft zij de contr6le zelfstandig uitgevoerd.
Dank gaat ook uit naar de ongeveer tien tijdelijk medewer-
VICI
kers, die in de opsporingsfase bij vele instellingen de ge-
gevens hebben verzameld van de pupillen die tot de onder-
zoekspopulatie behoorden, naar de ongeveer vijftig inter-
viewers en interviewsters die de tamelijk langdurige en
moeilijke vraaggesprekken hebben afgenomen, en naar de co-
deurs - vooral Engelien Blaakman, Alda de Bruin en Thea
Verbraak hartelijk dank - die de gegevens op code-formulie-
ren hebben overgebracht.
De betrouwbaarheid van de gegevens is voor een belangrijk
deel mede te danken aan het snelle en vrijwel foutloze pons-
werk, dat door Joke Jansen is verricht. Danken moet ik ook
Emmanuel Bijnen voor zijn adviezen met betrekking tot het
trekken van de steekproef en het herwegen ervan. De afdeling
Verwerking stond steeds direct klaar om in ontspannen sfeer
mijn vragen te beantwoorden.
Het type-werk van de concept-tekst en van mijn altijd weer
lange brieven werd correct uitgevoerd door Helene van Diemen
Marian de Jong, Ans Kooyman, Joyce Meeng en Els Mees. De
definitieve tekst werd op snelle en correcte wijze getypt
door Marian de Jong. Bram'Wesdorp dank ik voor het feit , dat
het type- en drukwerk steeds op tijd gereed kwam, de heer
Van Helfteren voor zijn bereidheid de schema's in deze publi-
catie te tekenen.
Een tamelijk impulsief, primair reagerend wezen, dat op be-
paalde momenten onder spanning moet werken, heeft er behoefts
aan die spanning te ontladen in gesprekken met anderen. Voor-
al Piet van de Akker, Jack Beljon, Johan Bos, Jan Fabert en
Pieter van Harberden fungeerden daarbij als praatpaal. Zij
hebben steeds een willig oor geleend aan de frustraties die
      zich bij mij opdrongen op verschillende momenten tijdens het
onderzoek.
' Nog meer geleden hebben waarschijnlijk mijn familieleden.
Ik dank hen voor het feit, dat zij dan weer mijn "afwezig-
heid", dan weer mijn slecht humeur, dan weer mijn voortdurend
gepraat over mijn onderzoek voor lief hebben genomen.
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Spanning ontladen heb ik ook in mijn part-time baan aan de
opleiding M.0.-Pedagogiek van de Katholieke Leergangen in
Tilburg. Het lesgeven aan en scripties begeleiden van gemo-
tiveerde part-time studenten was voor mij een verademing.
Bij de uiteindelijke redactie van deze publicatie heb ik
veel steun gehad aan de opmerkingen van mijn promotor, mijn
co-promotor en de leden van de Begeleidingscommissie.
Mijn promotor, Prof. Bob Godefroy, heeft de teksten steeds
critisch gelezen en een belangrijke bijdrage geleverd aan de
uiteindelijke inhoud. Zijn opmerkingen betroffen nooit futi-
liteiten, maar raakten de kern van bepaalde zaken.
Aan mijn co-promotor, Prof. Philip Stouthard, heb ik veel te
danken. Waarschijnlijk zou deze publicatie niet tot stand
zijn gekomen, wanneer hij mij in 1969 niet als student-assi-
stent in dienst had genomen. In die periode heb ik het onder-
zoeksvak geleerd. Ook tijdens dit onderzoek heeft hij mij
waardevolle adviezen gegeven.
Waardevolle adviezen heb ik ook ontvangen van de leden van
de Begeleidingscommissie. Zij hebben evenals mijn promotor
nooit het accent gelegd op futiliteiten, maar op hoofdzaken.
De heer Hoejenbos was niet alleen een aimabel man, hij wist
de vergaderingen steeds ook op ter zake deskundige wijze te
leiden. Ook de overige leden van de commissie; de heren
Kraan, Van Meel, Neme'-Kil, Overmeer, Raaymakers, Ruitenberg,
Roukema, Schouten en Stouthard dank ik voor hun hout snijden-
de opmerkingen.
De meeste dank ben ik echter verschu].digd aan het begeleidend
apparaat in de zwakzinnigenzorg en aan de ouders van geeste-
lijk gehandicapte kinderen, die aan het onderzoek hebben mee-    M
gewerkt.
Ik dank alle medewerkers van Sociaal Pedagogische Diensten,
Sociaal Psychiatrische Diensten, Arbeidsbureaus, sociale
werkplaatsen, dagverblijven, inri'chtingen, gezinsvervangende
tehuizen en scholen voor moeilijk en zeer moeilijk lerende
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kinderen voor de bijdrage die zij aan het slagen van dit on-
derzoek hebben geleverd. Tijdens de opsporingsfase hebben zij
mij de mogelijkheid geboden de onderzoekspopulatie zo nauw-
*keurig mogelijk vast te stellen. Tijdens de interviewfase
was voor de meesten van hen geen moeite teveel ouders te be-
naderen voor een vraaggesprek.
Het is tegenover buitenstaanders moeilijk problemen te ver-
woorden, waarmee men worstelt of geworsteld heeft. Tijdens
de vraaggesprekken hebben de ouders, die aan het onderzoek
hebben meegewerkt, een grote openhartigheid getoond over die
problemen. Niets zou mij liever zijn, dan dat de conclusies
uit deze studie vooral hen en hun kind ten goede komen.
XI
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HOOFDSTUK 1. INLEIDING
In dit hoofdstuk wordt globaal ingegaan op de probleemstel-
ling en opzet van het project. In het voorwoord is reeds tot
uiting gekomen, dat Verbraak in een viertal notities de
 ba-
sis voor de uiteindelijke probleemstelling heeft gelegd (1).
De voorste]len van Verbraak waren gebaseerd op de resultaten
van het door hem en Nemeth uitgevoerde Landelijk Opsporings-
onderzoek Geestelijk Gehandicapten (2) en op de resultaten
van het onderzoek "Geestelijk Gehandicapten", dat door Sorel
in Amsterdam is verricht (3).
Sore] heeft in zijn onderzoek getracht de frequenties van
zwakzinnjgheid zo valide mogelijk vast te stellen. Daarnaast
heeft hij geprobeerd de objectieve begeleidingsbehoeften van
de door hem onderzochte geestelijk gehandicapten te bepalen.
"De subjectieve begeleidingsbehoefte en de daaraan logisch
en psycholoyisch voorafgaande noden en problemen van de ge-
zinneri, heh},en minder aandacht gekregen" (4). Het blijkt,
dat Sore] achteraf njet he]emaa] gelukkig is geweest. met het
duidelijke accent, dat door hem op de objectieve behoefte
is ge]egd. "Een belangrijk uitgangspunt bij een eventueel
te volgen landelijk ..... onderzoek moet onzes inziens dan
ook zijn, dat ..... aan wat wij gemakshalve maar de subjec-
tieve zijde van de problematiek zu]len noemen, aanzienlijk
meer aandacht dient te worden besteed" (5). Door Verbraak
j s daarom in eerste instantle geplejt voor een onderzoek,
waarjn moet worden nagegaan, we]ke verschillen er besiaan
in de vraag naar begeleiding en de consumptie ervan - onder-
scheiden naar type van begeleiding - tussen regio's en soci-
ale categoriedn. Het is deze thematiek, die in , nze publica-
tie centraal staat.
Voordat we de probleemstelling van dit deelonderzoek naar de
subjectieve begeleidingsbehoefte en de begeleidingsconsump-
tie nader uitwerken, gaan we eerst in op twee andere aspec-
ten uit de drieledige probleemstelling van ons onderzoek.
Naast onderzoek naar de begeleiding van ouders van geeste-
lijk gehandicapten zou volgens Verbraak ook aandacht besteed
moeten worden aan de sociale epidemiologie van zwakzinnig-
heid. Aanleiding tot dit voorstel was de bevinding, dat
zwakzinnigheid zowel sociaal als geografisch niet gelijkma-
tig gespreid is. In Amsterdam bleek de spreiding over be-
volkingscategorieon niet gelijkmatig te zijn; in het Lande-
lijk Opsporingsonderzoek waren de verschillen in de frequen-
ties tussen de regio's aanzienlijk. Verbraak stelde daarom
voor een onderzoek te verrichten naar de spreiding van zwak-
zinnigheid over bevolkingscategoriedn en regio's, alsook
naar de factoren die mogelijk deze spreiding beinvloeden.
Bij deze laatste vraagstelling dacht Verbraak aan onderzoek,
waarbij de belangrijkheid van de verschillende etiologische
caregorieon - organische factoren, aanleg en milieu - vast-
gesteld zou moeten worden. Om verschillende redenen
hebben
wij gemeend, dat een sociaal-epidemiologisch onderzoek naar
zwakzinnigheid, dat inzicht beoogt in de werking
van milieu-
factoren op ontwikkeling, van meer belang was dan onderzoe
k
naar de belangrijkheid van etiologische categorieon. Het zou
i.n het kader van deze inleiding te ver voeren op deze rede-
tien in te gaan, Le meer omdat de probleemstelling en de re-
sultal:en van het sociaal-epidemiologisch onderzoek niet in
deze, maar  in  p.en  andere publi.catie worden opgenomen.   In  die
piiblicatie (6) wordt nagegaan of een aantal struct·urele ge-
zinsfactoren en demografische kenmerken samenhangen met he
t
v66rkomen van zwakzinnigheid. In samenhang hiermee wordt
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tevens bestudeerd of de opvoedingsstijl in het gezin stimu-
lerend of remmend werkt op de sociale ontwikkeling van het
geestelijk gehandicapte kind.
In het kader van het totale project is reeds een derde pu-
blicatie verschenen (7). In die publicatie wordt ingegaan
op de frequenties van zwakzinnigheid.
Inzicht in de twee eerder genoemde aspecten van de probleem-
stelling moest verkregen worden uit vraaggesprekken met
1 1.000 ouders van geestelijk gehandicapte kinderen. Voordat
deze interviews konden worden afgenomen, moest echter de po-
pulatie worden opgespoord, waaruit een steekproef van 1.000
ouders getrokken zou worden. De noodzaak  om deze populatie
op te sporen heeft geleid tot een derde onderzoeksdoel. Het
onderzoek moest meer inzicht verschaffen in de frequenties
van zwakzinnigheid naar geslacht, leeftijd, niveau van func-
tioneren en regio. Deze vraagstelling vormde ook object van
studie in het Landelijk ORsporingsonderzoek. De resultaten
van beide onderzoeken kunnen, wanneer men deze in samenhang
met elkaar beziet, een belangrijke bijdrage leveren aan de
planning in de zwakzinnigenzorg.
Zoals reeds gesteld worden de resultaten van het frequentie-
onderzoek en die van het sociaal-epidemiblogisch onderzoek
in afzonderlijke publicaties opgenomen. In deze publicatie
staat de begeleidingsproblematiek centraal. Wij hebben ons
geconcentreerd op problemen, die liggen in of voortvloeien
uit de relatie tussen ouders van geestelijk gehandicapten
en het begeleidend apparaat in de drie fasen, die in het be-
geleidingsproces te onderscheiden zijn: de onderkennings-
fase, de allocatiefase en de uitvoeringsfase.
Met betrekking tot de problematiek in de onderkenningsfase
staat de vraag centraal, waarom sommige kinderen op relatief
jonge, andere op relatief oude leeftijd als geestelijk ge-
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handicapt gediagnostiseera worden. In dit verband hebben wij
de hypothese geformuleerd, dat een relatief late diagnose
het gevolg kan zijn van het feit, dat bij de ouders of ande-
re personen pas op relatief oudere leeftijd van het kind
vermoedens ontstaan over zijn handicap en/of het gevolg van
een langdurige periode tussen het tijdstip waarop vermoedens
ontstaan en het tijdstip waarop de diagnose wordt gesteld.
Daarnaast gaan we in op de factoren die een verklaring kunnen
geven voor het feit, dat vermoedens over de achterstand van
het kind bij sommige ouders eerder ontstaan dan bij andere.
Tevens besteden we aandacht aan de factoren, die de duur van
de fase tussen eerste vermoedens en de diagnose bepalen.
Wij zijn ervan uitgegaan, dat deze duur zowel samenhangt met
de wijze waarop de ouders op hun eerste vermoedens hebben
gereageerd, alsook met de aard van de informatie die zij
hebben ontvangen van personen, die zij in verband met hun
vermoedens hebben geraadpleegd.
Vervolgens gaan wij in op enkele problemen, die samenhangen
met het stellen van de diagnose en het mededelen van de uit-
slag ervan aan de ouders. Op de eerste plaats moet de vraag
beantwoord worden, hoe de diagnose aan de ouders is meege-
deeld, op de tweede plaats de vraag, hoe ouders op deze
uitslag gereageerd hebben en van welke factoren deze reactie
afhankelijk is. In het kader van deze vraagstelling wordt
ook aandacht besteed aan het verschijnsel van shopping, het
verschijnsel, dat ouders, nadat hen de uitslag van de diag-
nose is meegedeeld, contact zoeken met een of meer personen
of instanties, omdat zij twijfelen aan de uitslag van de
diagnose.
Met betrekking tot de problematiek in de allocatie-fase
staat de vraag centraal, hoe het komt dat sommige kinderen
vrij snel, andere pas lange tijd nadat de ouders een bege-
leidingsadvies hebben ontvangen, geplaatst worden in de in-
stelling die aan de ouders geadviseerd is. Tevens wordt be-
studeerd, welke houding ouders tegenover het begeleidings-
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advies hebben ingenomen.
Tenslotte wordt ingegaan op problemen die ouders ervaren in
dd uitvoeringsfase. In dit verband worden de volgende vra-
gen aan de orde gesteld.
Met welke instanties - semi-muraal, intra-muraal en ambu-
lant - bespreken ouders problemen waarmee zij in deze fase
van het begeleidingsproces geconfronteerd worden ?
Welke factoren geven een verklaring voor het feit, dat som-
mige ouders frequent, andere zelden of nooit een beroep doen
op het begeleidend apparaat ?
Hoe evalueren ouders de begeleiding die zij tot nu toe ont-
vangen hebben ?
Hebben ouders behoefte aan verdere begeleiding met betrek-
king tot bepaalde specifieke problemen ?
Tenslotte wordt ingegaan op de rol die de ouders zelf spelen
in het begeleidingsproces en op de behoefte van de ouders in
dit proces een eigen bijdrage te leveren.
In hoofdstuk 2 wordt de hierboven summier weergegeven pro-
bleemstelling van het begeleidingsonderzoek nader uitgewerkt.
In hoofdstuk 3 wordt ingegaan op een aantal beslissingen van
onderzoekstechnische en organisatorische aard, die genomen
zijn om de drieledige doelstelling van het totale project te
kunnen realiseren.
In hoofdstuk 4 worden de resultaten van het begeleidingson-
derzoek beschreven. Er wordt aandacht besteed aan de proble-
men die ouders achtereenvolgens in de onderkenningsfase, in
de allocatiefase en in de uitvoeringsfase hebben ervaren of
nog ervaren in hun relatie met het begeleidend apparaat.
Bij enkele centrale onderzoeksthema's is in hoofdstuk 4 ge-
bruik gemaakt van de methode der pad-analyse. De technisch
minder geschoolde lezer behoeft zich daardoor niet te laten
afschrikken. Wij hebben getracht de resultaten van deze
analyses zo te beschrijven, dat zij ook voor hem begrijpe-
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lijk ziln.
Om de leesbaarheid van het eerste gedeelte te bevorderen is
schema 4.1. als losse bijlage toegevoegd. In dit schema zijn
de variabelen opgenomen die in de analyse naar het tijdstip
van de diagnose betrokken zijn. De iezer is daardoor gemak-
kelijker in staat de overige in hoofdstuk 4 opgenomen sche-
ma's te lez'en.
In hoofdstuk 5 warden de belangrijkste onderzoeksbevindingen
weergegeven. Bij de beschrijving ervan is het accent gelegd
op de beleidsimplicaties ervan. Zij die zich vrij snel wil-
len oriJnteren op de problemen die ouders in het begelei-
dingsproces ervaren, kunnen volstaan met het lezen van dit
laatste hoofdstuk.
Literatuurnoten bij hoofdstuk 1.
(1) Verbraak, 1971, 1972a, 1972b, 1973.
(2) Nemeth en Verbraak, 1972.
( 3) Sorel, 1972.
(4) Id., pag. 292.






In dit hoofdstuk wordt ingegaan op de probleemstelling van
het onderzoek naar de begeleidingsbehoefte en begplpidings-
consumptie. Deze termen behoeven nadere uitleg. Begeleidings-
behoefte wordt door Sorel in eerste instantie gedefinieerd
als "de zowel  door de ouders  en (of) pupillen gevoelde behoef-
te Adn, als de door deskundigen vastgestelde wenselijkheid
van begeleiding" (1) . Onder begeleiding verstaat hii in dit
verband "alle speciaal op de zwakzinnigheid afgestemde zorg
(onderzoek, observatie, behandeling, opvoeding, onderwijs,
training, bescherming, verpleging, coaching, advisering en
dergelijke meer), zoals die gegeven wordt door al dan niet
uitsluitend voor zwakzinnigen bestemde instellingen en dien-
sten"  (2) . Verder merkt Sorel op, dat er twee vormen van
begeleidingsbehoefte te onderscheiden zijn: "de 'subjectieve'
- door ouders en pupillen gevoeld - en de 'objectieve' -
door deskundigen vastgesteld" (3). In ons onderzoek wordt
onder begeleidingsbehoefte de subjectieve, door ouders ge-
voelde behoefte aan begeleiding verstaan.
Naast deze subjectieve begeleidingsbehoefte staat in het
onderzoek ook het begrip "begeleidingsconsumptie" centraal,
Hieronder verstaan wij het door de ouders en(of) pupi]]en
gebruik maken van de hun ter beschikking staande begelei-
dingsmogelijkheden.
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In het onderzoek van Sorel is aan de problematiek van de
subjectieve begeleidingsbehoefte en aan die van de begelei-
dingsconsumptie weinig aandacht besteed. Dit is begrijpelijk,
als men bedenkt, dat het in zijn onderzoek in de eerste
plaats van belang was de frequenties van zwakzinnigheid zo
valide mogelijk vast te stellen en daarnaast de objectieve
begeleidingsbehoeften van de door hem onderzochte geestelijk
gehandicapten te bepalen. Uit zijn rapport blijkt, dat Sorel
achteraf niet zo gelukkig is met het duidelijke accent , dat
door hem op de objectieve behoefte is gelegd. Hij merkt in dit
verband op, dat in een vervolgonderzoek juist aan de subjec-
tieve begeleidingsbehoefte meer aandacht zou moeten worden
besteed (4). Deze subjectieve zijde staat in ons onderzoek
centraal.
Wij hebben ons geconcentreerd op problemen die liggen in of
voortvloeien uit de relatie tussen ouders van geestelijk
gehandicapten en het begeleidend apparaat in de drie fasen,
die in het begeleidingsproces te onderscheiden zijn:
a) de onderkenning als zodanig van personen die van zwakzin-
nigheid worden verdacht.
b) de allocatie van geestelijk gehandicapten in instellingen
voor semi- en intramurale zorg.
c) de uitvoering van de begeleidingsactiviteiten zoals op-
voeding, onderwijs, werkvoorziening, verpleging, verzor-
ging en ambulante begeleiding.
In het volgende zullen we de problemen, die zich in deze
fasen kunnen voordoen, concretiseren en ingaan op de wijze
waarop in deze problemen inzicht kan worden verkregen.
2.2. Onderkenningsfase
2.2.1. Inleiding
Nemeth en Verbraak constateren bij hun analyse van het bege-
leidend apparaat voor geestelijk' gehandicapten in Amsterdam,
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dat een vrij groot percentage van zwakzinnige kinderen rela-
tief laat met het apparaat in aanraking komt (5). Uit de
dissertatie van Sorel blijkt, dat ouders van leerlingen van
scholen voor moeilijk lerende kinderen pas op eei. latere
leeftijd van hun kind voor het eerst vermoedden, dat er iets
met hun kind aan de hand was. De gedachte, dat het kind wel
eens zwakzinnig zou kunnen zijn, kwam bij 79% van de ouders
pas op, toen het kind zes jaar of ouder was (6). Door ver-
schillende auteurs wordt gewezen op de negatieve invloed,
die de late onderkenning op de ontwikkeling van het kind
heeft. "Change in the structure of learned cognitive rules
is probably most easily achieved at early ages before the
cognitive structure is complete. By the time a retarded
child has had 4 to 9 years of regular schooling, it may well
be too late to modify that structure" (7). Ook Wiegersma
meent, dat een te late onderkenning de begeleidingsmogelijk-
heden voor zwakzinnigen kan beperken (8). Volgens Nelemans
is een vroegtijdige onderkenning van de handicap niet alleen
in het belang van het kind gewenst, maar ook in dat van de
ouders. Een late herkenning kan zijns inziens juist dan
schadelijk zijn voor de psychische gezondheid van de ouders,
wanneer zij is voorafgegaan door een langdurige periode van
angsten, verdringen en twijfels (9).
In ons onderzoek trachten wij meer inzicht te verwerven in
de oorzaken van late onderkenning, alsook in de problemen
die ouders van geestelijk gehandicapte kinderen in de onder-
kenningsfase hebben ervaren. Onder de onderkenningsfase
verstaan wij de tijdsperiode die verloopt vanaf het eerste
moment, dat vermoed wordt, dat er iets met het kind aan de
hand is, tot het moment, waarop volgens de ouders aan hen
door een deskundige is meegedeeld, dat hun kind geestelijk
gehandi capt  is.
In ons onderzoek richten wij ons vooral op de problemen die
ouders van geestelijk gehandicapte kinderen hebben ervaren
naar aanleiding van drie essentiole tijdstippen in deze
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fase. Deze tijdstippen zijn het moment waarop ouders voor
het eerst vermoeden, dat er iets met hun kind aan de hand
is (91) , het tijdstip, waarop ouders voor het eerst contact
opnemen met een deskundige of familieleden of kennissen om
over deze vermoedens te spreken, en het tijdstip, waarop de
ouders na onderzoek door een deskundige is meegedeeld , dat
hun kind geestelijk gehandicapt is.
2.2.2. Eerste vermoedens
2.2.2.1. InleiQing
Evenals Sorel komt Levinson tot de bevinding, dat "it is
surprising how often parents state, that they did not notice
anything out of the ordinary until their child entered
school and could not keep up with the rest of the class"
(10) . Ook Slaughter wijst op het feit, dat ouders' van lich-
ter geestelijk gehandicapte kinderen voor het eerst vermoe-
den dat er iets met hun kind aan de hand is, wanneer het
kind naar school gaat (11).
Bovenstaande conclusies zijn getrokken uit onderzoeken bij
ouders van lichter geestelijk gehandicapte kinderen. Ook bij
een aantal ouders van dieper gehandicapte kinderen komen de
eerste vermoedens pas op op een relatief late leeftijd van
het kind. De Gresnigts wijzen in dit verband op twee onder-
zoeken, waaruit gebleken is, dat 13% van de ouders pas ont-
dekt had, dat er iets met het kind aan de hand was, toen het
reeds ouder dan twee jaar was (12). Zelf komen zij in hun
onderzoek onder ouders, wier kind in een inrichting voor
zwakzinnigen is of moet worden opgenomen, tot de bevinding,
dat 1 20% van deze ouders voor het eerst vermoedde, dat er
(*) Eigenlijk kan men niet van een moment of tijdstip van
eerste vermoedens spreken. Het zich bewust worden van de
handicap van het kind geschiedt geleidelijk. Alleen om
onderzoekstechnische redenen maken wij gebruik van de
term "tijdstip van eerste vermoedens" .
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iets met hun kind aan de hand was, nadat het kind een jaar
oud was geworden; bij 6,5% van de ouders was dit pas het
geval, toen het kind reeds tWee jaar of ouder was (13).
Blijkbaar ontdekken sommige ouders eerder dan andere, dat
er iets met het kind aan de hand is. In ons onderzoek willen
wij de factoren op het spoor komen, die voor het verschil in
tijdstip van ontdekking een verklaring kunnen geven. Een van
deze factoren is reeds ter sprake gekomen, namelijk het ni-
veau van functioneren van het kind. Ouders van dieper gehan-
dicapte kinderen vermoeden veelal ee rder dan ouders van
lichter geestelijk gehandicapte kinderen, dat er iets met
hun kind aan de hand is. Innes concludeert, dat "the results
I have described indicate that severe subnormality is likely
to be detected at an earlier age than mild subnormality"
(14). Doll komt tot eenzelfde bevinding (15).
Naast de graad van handicap zijn er ook andere factoren,
die een verklaring kunnen geven voor de relatief late onder-
kenning van zwakzinnigheid. Alvorens hierop in te gaan, wil-
len w L j eerst de volgende twee vragen aan de orde stellen,
die veelal gelijktijdig met deze factoren bestudeerd worden:
a) waaraan ontdekken ouders, dat er iets met hun kind aan de
hand is ?
b) ont:dekken ouders  zelf,  dat  er  iets  aan  de  hand  is  met  hun
kiii d of warden ze daar door anderen op attent gemaakt ?
2.2.2.2. Waaraan en door wie ontdekt ?
Eerste vermoedens ontstaan bij ouders van dieper gehandicap-
ten veelal ten gevolge van andersoortige verschijnselen bij
het kind dan eerste vermoedens bij ouders van lichter gees-
telijk gehandicapten. Bij ouders van dieper gehandicapten
ontistiaan volgens Ehlers de eerste vermoedens vaak op grond
van Eysieke gebreken bij het kind of op grond van spraak-
problemen (16). Van Liefland wijst op de volgende symptomen,
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op grond waarvan bij ouders vermoedens kunnen ontstaan; een
belangrijk vertraagde lichamelijke ontwikkeling, een geringe
of een zeer ongeremde activiteit en een dito belengstelling,
een sterk verminderde reactie op licht- en geluidsprikkels,
een niet teruglachen, een niet imiteren van lip- en handbe-
wegingen en van geluiden, een laat leren lopen en spreken
en een lang onzindelijk blijven (17). De Gresnigts consta-
teren in hun onderzoek, dat 19% van de ouders was gaan ver-
moeden, dat er iets met het kind aan de hand was, aan het
uiterlijk van het kind, 22% aan andere lichamelijke kenmer-
ken of stoornissen zoals peri- of postnatale stoornissen,
toevallen en zintuiglijke stoornissen, 45% aan motorische
of sensomotorische ontwikkelingsanomalieon en 8% aan ont-
wikkelingsanomalieon met betrekking tot taal en spraak (18).
Bij ouders van lichter geestelijk gehandicapten ontstaan de
eerste vermoedens veelal niet op grond van bovengenoemde
verschijnselen, maar op grond van slechte schoolprestaties
van het kind. "De 'zwakbegaafden' verschillen in vele geval-
len maar weinig van vele kinderen die nog als normaal be-
schouwd worden. Vaak valt er, zolang ze nog klein zijn,
niets aan hen op. Bij een groot deel merkt men pas als ze
naar school gaan, dat ze geen gelijke tred kunnen houden
methun klasgenoten" (19).
Ook Robinson en Robinson merken op, dat ouders pas wanneer
het kind eenmaal op school is, voor het eerst tot de ontdek-
king komen, dat er iets met het kind aan de hand is (20).
Zij wijzen er verder op, dat veelal bij het onderwijzend
personeel het vermoeden, dat er iets met het kind aan de
hand is, eerder aanwezig is dan bij de ouders zelf (21).
Het lijkt waarschijnlijk, dat ouders van lichter geestelijk
gehandicapte kinderen er veelal door anderen en vooral door
onderwijzend personeel van de basis-school op attent gemaakt
worden dat er iets met het kind aan de hand is.
Met deze hypothese zijn we toegekomen aan een tweede vraag:
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ontdekken ouders zelf, dat er iets met hun kind aan de hand
is of worden ze daar door anderen op attent gemaakt ? Even-
als de eerste vraaq moet ook deze vraag voor de ouders van
dieper gehandicapten op een andere wijze beantr Dord worden
dan voor de ouders van lichter geestelijk gehandicapten.
In het voorgaande hebben we reeds de hypothese geformuleerd,
dat ouders van lichter geestelijk gehandicapten er veelal
door anderen op attent gemaakt worden, dat er iets met hun
kind aan de hand is. Bij ouders van dieper gehandicapte
kinderen is dit veelal niet het geval. Zo constateren bij-
voorbeeld de Gresnigts in hun onderzoek, dat 94% van de
ouders er niet door anderen op attent is gemaakt, dat er
iets met het kind aan de hand was (22).
In ons onderzoek gaan we na of de hypothesen, die in deze
paragraaf geformuleerd zijn, bevestigd kunnen worden. Tevens
schenken wij aandacht aan de vraag, wie dan wel die "ande-
ren" zijn. Tot nu toe is in dit verband alleen het onderwij-
zend personeel genoemd. Men kan echter ook aan andere perso-
nen of instanties denken die bij de onderkenning een 101
kunnen spelen zoals huis-, kinder- en vrouwenartsen, wijk-
verpleegsters en consultatiebureaus voor zuigelingen. Daar-
naast bestaat de mogelijkheid, dat een aantal ouders door
opmerkingen van familieleden of kennissen tot de ontdekking
komt, dat er iets met het kind aan de hand is.
2.2.2.3. Oorzaken van late onderkenning
Naast de reeds besproken factor van de graad van de handi-
cap noemen de Gresnigts nog een drietal kenmerken die een
verklaring kunnen geven voor late onderkenning.
Op de eerste plaats wijzen zij op een factor, die nauw met
de graad van de handicap samenhangt, de aard van de signalen
op grond waarvan de ouders gaan vermoeden dat het kind an-
ders is dan andere kinderen. Sommige signalen, zoals het
uiterlijk van het kind, zijn duidelijker voor de ouders dan
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andere signalen. Men mag daarom verwachten, dat de onderken-
ning eerder zal plaatsvinden naarmate de signalen duidelij-
ker waarneembaar zijn (23). In het onderzoek van de Gresnigts
wordt deze hypothese bevestigd. "Zo blijkt, dat, als er
sprake is van uiterlijke kenmerken, de eerste signalering
zeer vroeg plaatsvindt en de zwakzinnigheid meestal (86%) in
het eerste levensjaar van het kind ontdekt wordt. Als de
eerste signalering echter gebaseerd is op een vertraagde
sensomotorische of spraakontwikkeling van het kind, dan
wordt de zwakzinnigheid in 62% respectievelijk 100% pas ont-
dekt na het eerste levensjaar" (24).
Behalve van de signalen zelf is volgens de Gresnigts de eer-
ste signalering ook afhankelijk van degene die signaleert
(25). Zij merken in dit verband op, dat ouders die reeds een
of meerdere andere kinderen hebben opgevoed, gemakkelij ker,
door middel van vergelijking, ontwikkelingsanomalieon kun-
nen constateren dan ouders die deze ervaring niet hebben.
Daarnaast zijn zij van mening, dat het sociaal milieu van
de ouders een rol kan spe]en. Om deze hypothese te staven
verwijzen zij naar twee onderzoeken, waaruit gebleken is,
dat naarmate de sociale status van de ouders hoger is, het
onderkenningsproces sneller verloopt. Bovendien zou volgens
de Gresnigts de opmerkzaamheid van de ouders op de bedoelde
symptomen in de hogere socia]e milieus groter zijn dan in
de lagere miljeus.
Ook Kirman wijst op het belang van deze opmerkzaamheid en
de ervaring die ouders met betrekking tot de opvoeding van
het kind hebben. "The experienced mother will notice ob-
vious backwardness at an early stage ..... If the baby is
only child quite gross backwardness may pass unnoticed for
a long period of time"  (26) . Kirman voegt hier direct aan
toe, dat in het laatste geval "it may be the grandmother,
a neighbour or some other person who first draws attention
to the delay in development" (27).
Op grond van deze hevindingen kan.men de hypothese formule-
ren, dat ouders die er door anderen op attent zijn gemaakt
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dat er iets met hun kind aan de hand was, op een latere leef-
tijd van het kind tot de ontdekking zijn gekomen, dat het
kind anders was dan andere kinderen, dan ouders die dit laat-
bte zelf ontdekt hebben. Is dit het geval, dan mag men bo-
vendien verwachten, dat de factoren die in het voorgaande
genoemd zijn om een verklaring te geven voor het soms rela-
tief vroege, soms relatief late tijdstip van ontdekking te-
vens een verklaring geven voor de vraag, waarom sommige ou-
ders zelf, andere via andere personen tot de ontdekking zijn
gekomen, dat er iets met het kind aan de hand is. Ook deze
hypothesen worden op hun houdbaarheid getoetst.
2.2.3. Geraadpleegde personen en instan Lies
In de voorgaande paragraaf zijn wij ingegaan op de verschijn-
selen, waaraan ouders of anderen ontdekken, dat er iets met
het kind aan de hand is, en op het tijdstip, waarop dit laat-
ste geschiedt. In deze paragraaf stellen we twee nieuwe vra-
gen aan de orde, die nauw met bovenstaande samenhangen. Op
de eerste plaats gaan wij in op de vraag, welke personen of
instanties door de ouders geraadpleegd worden naar aanlei-
ding van hun eerste vermoedens. Op de tweede plaats stellen
we de vraag aan de orde, hoe lang het na de eerste vermoe-
dens duurt, voordat ouders deze met anderen bespreken.
2.2.3.1. Wie worden geraadpleegd ?
Ouders kunnen, nadat ze ontdekt hebben of er door anderen
op attent gemaakt zijn, dat er iets met het kind aan de hand
is, met verschillende personen of instanties contact opnemen
om hierover te praten. Deze personen of instanties behoeven
niet direct in de zwakzinnigenzorg werkzaam te zijn. Naast
instanties, die zich specifiek richten op de problematiek
van geestelijk gehandicapten en hun ouders - Sociaal Psy-
chiatrische Diensten, Sociaal Pedagogische Diensten en ouder-
verenigingen - kunnen ouders ook contact zoeken met pecsonen
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en instanties, wier hulp niet specifiek op geestelijk gehan-
dicapten is gericht. Men kan hierbij denken aan personen in
de medische sector, in de onderwijssector, in het rlgemeen
maatschappelijk werk en personen in de pastorale zorg. Daar-
naast bestaat de mogelijkheid, dat ouders in eerste instan
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tie hun vermoedens niet bespreken met deze min of meer pro-
fessionele hulpverleners, maar zich eerst wenden tot fami-
lieleden of kennissen.
In ons onderzoek gaan we na, welke personen en instanties
door de ouders als eerste ben aderd worden. Ouders van lich-
ter geestelijk gehandicapten zullen, zoals in het voorgaande
reeds duidelijk tot uiting is gekomen, veelal hun eerste
vermoedens bespreken met onderwijzend personeel, omdat vele
ouders pas na opmerkingen van dit personeel tot de ontdek-
king zijn gekomen dat er jets met het kind aan de hand is.
Voor ouders van dieper geestelijk gehandicapten zullen daar-
entegen andere personen als eerste gesprekspartner optreden.
De Gresnigts hebben in dit verband in hun onderzoek gecon-
stateerd, dat ouders vaak een beroep doen op iemand uit de
medjsche sector: 37% van de ouders nam eerst contact op met
de huisarts, 48% met een kinderarts en 15% met een andere
medische specialist (28).
Het z.-1 duidelijk zijn, dat ouders vrijwel nooit direct hun
eerste vermoedens bespreken met personen of instanties, die
werkzaam zijn in de zwakzinnigenzorg. Dit behoeft om twee
redenen geen verwondering te wekken. Op de eerste plaats mag
men veronderstellen, dat vele ouders niet weten welke inst
an-
lies zich specifiek bezig houden met de dienstverlening aan
geest.e]ilk gehandicapt.en en hun ouders. Op
de tweede plaats
kunnen we wijzen op het feit, dat vele ouders, zodra zij
r,nt (]A,kl  hehben dat er iets met hun kind aan de hand is, niet
di rert aan de moge]i jkheid van zwakzinnigheid denken. Dit
Janis.if, hleek dujcle]ijk uit het onderzoek van Ehlers (29).
}](,1  if j i  dat  vel(· oudgrs van dieper geesteli jk qehandi, apt e
kindpren eprder dc:nken aan bepaa]de fysieke gebreken dan aan
1 (;
mentale achterstand, heeft tot gevolg, dat deze ouders vaak
in eerste instantie iemand uit de medische sector consulte-
ren. Pas in een later stadium van de onderkenningsfase komen
zij in -ontact met een der drie intake-instellinfin in de
zwakzinnigenzor,: een Sociaal Psychiatrische Dienst, een So-
ciaal Pedagogische Dienst of een Toelatingscommissie voor
buitengewoon onderwijs (A) . Op de vraag hoe lang na de eer-
ste vermoedens dit contact tot stand komt, gaan we nog in.
Eerst willen we hier de vraag aan de orde stellen, waarom
sommige ouders vrijwel direct na hun eerste vermoedens een
bepaalde persoon of instantie raadplegen, terwijl andere
ouders hierroe niet direct overgaan.
2.2.3.2. Wanneer raadplegen ouders personen en instanties ?
Sommige ouders nemen vrijwel direct na hun eerste vermoedens
contact op met een bepaalde persoon of instantie om over
deze vermoedens te praten. Andere gaan hiertoe niet direct
over. In het volgende gaan we in op de vraag, welke factoren
dit verschil in handelwijze kunnen verklaren.
Op de eerste plaats wordt door verschillende auteurs gewezen
op de vrees voor stigmatisering, die ouders ervan kan weer-
houden hun vermoedens met anderen te bespreken. Onder stig-
matisering verstaan we evenals Nelemans "het verschijnsel,
dat geotiketteerde zwakzinnigen en hun naaste verwanten door
vooroordelen die er met betrekking tot hen bestaan, gecon-
fronteerd kunnen worden met discriminatoire maatregelen"  (30) .
Frets is in dit verband van mening, dat juist deze vrees
voor stigmatisering ouders ervan zal weerhouden vroegtijdig
hulp te zoeken (31). Fokkema stelt, dat er in de schroom
voor definitieve diagnostisering en in de schroom voor stig-
matisering een klein conflictueus aspectje zit aan de drang
tot vroegtijdig onderkennen (32).
Nauw samenhangend met de vrees voor stigmatisering is de
angst om de waarheid onder ogen te zien. Ook deze factor zou
(x) In het vervolg aan te duiden met B.0.-toelatingscommissie.
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het direct hulp zoeken in de weg staan. Levinson constateert,
dat deze angst vaak samenhangt met de eerste vermoedens (33).
Ook Dybwad en Dybwad menen dat vroegtijdige ontdekking veelal
onmogelijk is vanwege de aarzeling van ouders hulp te zoe-
ken (34).
Naast de vrees de waarheid onder ogen te moeten zien kan ook
de verwarring en angst die bij een aantal ouders volgt na de
ontdekking, dat het kind anders is dan andere kinderen, er-·
toe leiden, dat ze pas lange tijd na hun eerste vermoedens
contact zoeken met anderen. Routh komt na literatuurstudie
tot de conclusie, dat deze reactie vaak bij ouders voorkomt
(35). De verwarring en angst, die zich van de ouders mees-
ter maken en die volgens Appell, Williams en Fishell "prevent
a frank recognition of the facts"  (36) , verhinderen wellicht
vele ouders stappen te ondernemen die uiteindelijk resulte-
ren in de juiste begeleiding voor het kind.
Een vierde factor is gelegen in het feit, dat "some parents
repress all realization" (37). De ouders vrezen in dit geval
niet de waarheid onder ogen te moeten zien, sterker nog, zij
verdringen het vermoeden, dat hun kind anders is dan andere
kinderen.
Duijker, Palland en Vuijk verstaan onder verdringing het ver-
schijnsel, dat bij de mens gedachten opkomen, die niet stro-
ken met zijn opvattingen. Voordat deze gedachten nog helder
bewust zijn, worden ze teruggedrongen. De mens wil deze ge-
dachten niet accepteren en verdringt ze in het onbewuste.
Ook al is het verdrongen complex uit het bewustzijn verdre-
ven, het is daarmee nog niet vernietigd. "Integendeel, het
blijft werkzaam en behoudt de intentie om op een of andere
wijze toch in het bewustzijn terug te komen" (38).
Het behoeft geen betoog, dat deze reactie het zoeken naar
hulpverlening niet zal bevorderen.
Dit zal ook niet het geval zijn, wanneer er zoals Cohen stelt
sprake is van het feit, dat "parents hope that the apparent
retardation is only temporary"  (39) . Ook dit laatste zal de
ouders ervan kunnen weerhouden de onzekerheid, waarmee zij
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worstelen, met anderen te bespreken.
Door Benda e.a. wordt nog een andere reactiewijze genoemd,
waarop ouders hun eerste vermoedens verwerken. "Many parents
ate not particularly interested in the problem of mental re-
tardation as it may affect them. Some are totally indiffe-
rent, some unaware and still others although aware of the
mental retardation, accord it only minor interest because
of the more overwhelming problems associated with their mar-
ginal social and economic adjustments"  (40) . Ook deze onver-
schilligheid tegenover hun eerste vermoedens kan tot gevolg
hebben, dat ouders geen behoefte hebben aan gesprekken met
derden over de vraag, of er inderdaad iets met het kind aan
de hand is.
In het voorgaande zijn een groot aantal factoren genoemd,
die mogelijk kunnen verklaren, waarom sommige ouders direct,
andere pas lange tijd na de ontdekking, dat er iets met hun
kind aan de hand is, contact zoeken met hulpverleners, fami-
lieleden of kennissen om over hun vermoedens te praten. In
ons onderzoek gaan wij na, of de in deze paragraaf geformu-
leerde hypothesen geverifiderd kunnen worden.
2.2.4. De diagnose
2.2.4.1. Inlei9129
We hebben in het voorgaande drie belangrijke momenten in het
onderkenningsproces onderscheiden: het tijdstip van de eer-
ste vermoedens, het moment waarop ouders voor het eerst con-
tact opnemen met een deskundige of met familieleden of ken-
nissen om over deze vermoedens te spreken en het tijdstip,
waarop door een deskundige na onderzoek de uitslag van de
diagnose aan de ouders wordt meegedeeld. Onder diagnose ver-
staan we evenals Nelemans "het geheel van aktiviteiten door
deskundigen ondernomen, dat er op is gericht om via bepaalde
onderzoekstechnieken zoveel mogelijk volledige en juiste ge-
gevens te verkrijgen over de aard van de gebreken van een
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bepaalde klidnt, alsook over de oorzaak en de symptomen er-
van "     (4 1)  .
In de paragrafen 2.2.2. en 2.2.3. zijn wij uitgebreid inge-
gaan op de eerste twee tijdstippen in het onderkennings-
proces, alsook op de tijdsduur, welke tussen deze twee mo-
menten gelegen is. In deze paragraaf staat het derde moment
in dit proces centraal, het tijdstip waarop aan de ouders
de uitslag van de diagnose wordt meegedeeld. Wij gaan daar-
bij vooral in op de vraag, welke factoren een verklaring
kunnen geven voor het volgens vele auteurs te late tijdstip,
waarop de diagnose wordt gesteld.
2.2.4.2. Oorzaken van een te late diagnose
We hebben er reeds op gewezen, dat volgens vele auteurs de
diagnose vaak te laat gesteld wordt. Ook Sorel moest in zijn
onderzoek in Amsterdam tot de conclusie komen, "dat de op-
sporing niet geheel voldoet aan de eis der vroegtijdigheid"
(42). In een eerdere paragraaf hebben wij reeds opgemerkt,
dat wordt aangedrongen op vroegtijdige onde rkenning, omdat
dit laatste ten voordele van ouders en kind zou zijn. On-
danks de grote aandrang op vroegtijdige onderkenning blijft
het_probleem van de te late diagnostisering van het geeste-
lijk gehandicapt zijn van het kind bestaan. Nog steeds blijkt,
dat vele ouders zich op relatief oudere leeftijd van het
kind met een intake-instelling in de zwakzinnigenzorg in ver-
binding stellen.
Hiervoor kunnen in zijn algemeenheid drie factoren ter ver-
claring worden genoemd. Op de eerste plaats mag men een be-
,aalde relatie verwachten tussen het tijdstip van eerste
'ermoedens en het tijdstip waarop de diagnose wordt gesteld;
bij kinderen, wier ouders reeds op zeer jeugdige leeftijd
van het kind ontdekken, dat er iets aan de hand is, zal de
diagnose eerder gesteld worden dan bij oude rs die pas op
oudere leeftijd van het kind tot die ontdekking komen. Op
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de tweede plaats zal ook de duur van de fase, die gelegen
is tussen het tijdstip van eerste vermoedens en het moment,
waarop ouders voor het eerst hun vermoedens met anderen be-
spreken, invloed hebben op het tijdstip waarop de oiagnose
gesteld wordt; naarmate deze fase korter duurt, wordt de
kans op vroegtijdige ontdekking groter.
Tenslotte zal ook de duur van de fase welke gelegen is tus-
sen het tijdstip waarop de ouders voor het eerst anderen
raadplegen en het moment waarop de diagnose wordt gesteld,
een verklaring kunnen geven voor het feit, dat sommige kin-
deren op relatief jonge, andere op relatief oude leeftijd
als geestelijk gehandicapt gediagnostiseerd worden; naar-
mate deze fase korter duurt, zal de kans op een vroegtij-
dige diagnose toenemen.
Van de drie hypothesen staat de derde in deze paragraaf
centraal. Met name moet de vraag beantwoord worden, welke
factoren een verklaring kunnen geven voor het feit, dat er
bij sommige ouders veel, bij andere weinig tijd verloopt
tussen het eerste contact dat ouders met anderen leggen en
het moment, waarop de diagnose gesteld wordt.
Met betrekking tot de eerste twee hypothesen behoeven we op
deze plaats soortgelijke vragen niet aan de orde te stellen,
omdat deze reeds in eerdere paragrafen bestudeerd zijn. Zo
hebben we in paragraaf 2.2.2.3. een aantal factoren genoemd,
die een mogelijke verklaring kunnen geven voor een vroege
c.q. late ondekking door de ouders. In de eerste hypothese
die in de onderhavige paragraaf geformuleerd is, hebben we
gesteld, dat de kans op een vroegtijdige diagnose toeneemt,
wanneer ouders op jeugdige leeftijd van het kind ontdekken,
dat er iets met hun kind aan de hand is. De factoren nu, die
een verklaring kunnen geven voor het tijdstip, waarop ouders
dit laatste ontdekken, zullen derhalve ook van invloed kun-
nen zijn op het tijdstip, waarop de diagnose aan de ouders
wordt meegedeeld. Omdat deze factoren via het tijdstip van
ontdekking indirect op het tijdstip van diagnose van invloed
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kunnen zijn, behoeven zij in deze paragraaf geen nadere toe-
lichting. Wel geven wij hier ter wille van de duidelijkheid
de in paragraaf 2.2.3. geformuleerde hypothesen nogmaals
beknopt weer. Verondersteld is, dat ouders eerder tot de
ontdekking komen, dat er iets met hun kind aan de hand is,
wanneer:
a) het kind dieper geestelijk gehandicapt is
b) de signalen, op basis waarvan ouders of anderen kunnen
ontdekken, dat er iets met het kind aan de hand is, dui-
delijk waarneembaar zijn
c) de ouders ervaring hebben met de opvoeding van kinderen
d) de ouders afkomstig zijn uit een hoger sociaal-econo-
misch milieu
e) de ouders er niet door anderen op attent gemaakt zijn,
dat er iets met hun kind aan de hand is, maar dit laat-
ste zelf ontdekt hebben.
Bovenstaande redenering kan men ook toepassen op de tweede
hypothese die in deze paragraaf geformuleerd is: de diagno-
se wordt eerder gesteld, wanneer het tijdsverloop tussen het
moment van ontdekking en het moment waarop ouders anderen
raadplegen, korter is. In paragraaf 2.2.3.2. hebben we een
aantal factoren genoemd die een verklaring kunnen geven
voor het feit, dat deze fase bij sommige ouders langer
duurt dan bij andere. Verondersteld is, dat deze fase van
lange duur zal zijn, als:
a) de vrees voor stigmatisering bij de ouders groter is
b) de ouders angst hebben de waarheid onder ogen te zien
c) de ontdekking bij de ouders leidt tot sterk emotionele
reacties
d) de ouders hun vermoedens verdringen
e) de ouders hopen, dat de achterstand, die zij bij hun kind
bemerken, slechts tijdelijk zal zijn
f) de ouders onverschillig staan tegenover de geconstateerde
achterstand bij hun kind.
Omdat deze factoren van invloed kunnen zijn op de duur van
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de fase tussen eerste vermoedens en het bespreken van deze
vermoedens met anderen en omdat de duur van deze fase kan
samenhangen met het tijdstip van diagnose kunnen bovenstaan-
de* factoren indirect een verklaring geven voor de vraag
waarom bij sommige kinderen de diagnose op jeugdige, bij
andere pas op oudere leeftijd gesteld kan worden. Om deze
reden gaan wij ook op deze factoren niet verder in.
Naast de boven weergegeven hypothesen hebben we de veron-
derstelling geuit, dat de diagnose eerder gesteld zal worden,
wanneer de fase, die gelegen is tussen het tijdstip waarop
ouders anderen raadplegen over hun eerste vermoedens en het
tijdstip, waarop de diagnose wordt gesteld, korter van duur
is. In het volgende gaan we nader in op de vraag, welke
factoren de duur van deze fase bepalen.
De Gresnigts noemen in dit verband twee factoren. Op de eer-
ste plaats zou de informatie van de eerst geraadpleegde per-
soon of instantie van invloed zijn op de duur van deze fase,
op de tweede plaats de bereikbaarheid van verdere begelei-
dende instanties. Naarmate de informatie van de eerst ge-
raadpleegde deskundige adequater is en naarmate de ouders
gemakkelijker een intake-instantie hebben bereikt, zal deze
fase in het onderkenningsproces sneller verlopen (43).
Ook door andere auteurs wordt gewezen op het belang van de
adequaatheid van de informatie, die ouders van de door hen
geraadpleegde personen en instanties ontvangen. In dit ver-
band wordt vaak opgemerkt, dat geraadpleegde personen de
waarheid voor de ouders trachten te verbergen.
Zwerling constateerde in zijn onderzoek bij vele ouders "at
least one, and generally several, experiences of being told
that their child would grow out of it" (44). Tredgold en
Soddy stellen, dat de geraadpleegde deskundige "will not en-
courage a parent in  such  a hope", omdat "the parent who
clings to the hope that his backward child is a late 'de-
veloper' ..... is clinging to a very slender and forlorn
hope" (45). Uit de gegevens van het onderzoek van de Gres-
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nigts zou men kunnen afleiden, dat deze verwachting vaak
ontstaat, omdat de eerst geraadpleegde persoon zich in dit
soort bewoordingen uit tegenover de ouders. In hun onderzoek
vonden de Gresnigts dat in 66n op de drie gevallen in eerste
instantie door de deskundigen werd ontkend of geminimali-
seerd, dat er iets met het kind aan de hand was. Belangrijk
in het kader van deze paragraaf is bovendien, dat juist bij
deze ouders het onderkenningsproces veel langer duurde dan
bij ouders, die door de eerst geraadpleegde deskundige wel
goed gelnformeerd werden (46).
Volgens de Gresnigts behoort tot de taak van de eerst ge-
raadpleegde deskundige niet alleen het geven van informatie
over de aard van de handicap mahr ook het verwijzen van de
ouders naar meer specifiek deskundigen. Zij constateren,
dat het onderkenningsproces sneller verloopt, wanneer ou-
ders gemakkelijker bij deze specifiek deskundigen terecht
komen (47). Vele ouders hebben er echter moeite mee snel de
juiste in:ake-instantie te vinden. Op de vraag of het veel
moeite gekost heeft bij de juiste personen en instanties
terecht te komen, antwoordde in het onderzoek van de Gres-
nigts 42% bevestigend (48). Ook Wiegersma meent, dat het
nogal eens schort aan een juiste doorverwijzing. Hij acht
daarom een betere voorlichting noodzakelijk "voor de brede
grrep van vertrouwenspersonen, waarop het gezin in eerste
instantie moet kunnen terugvallen"  (49) .  In dit verband
noemt hij als vertrouwenspersonen huis-, consultatiebureau-,
school- en kinderartsen, wijkverpleegsters, pastores, kleu-
terlejdsters, ondcrwijzers en maatschappelijk werkers.
Hoorneman e.a. wilzen in een reactie op het artikel van
Wiegersma op de noodzaak van een directe doorverwijzing
door het eerste echelon naar het tweede (50). Ook Hoejenbos
pleit voor directe doorverwijzing naar deskundigen in de
zwakzinnigenzorg (51) . In een andere publicatie legt Hoejen-
bos nadruk op de belangrijke rol, die de huisarts in dit
verwijzingsproces kan spelen (52).
We hebben reeds geconstateerd, dat vele ouders als eerste
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deskundigen personen uit de medische sector raadplegen. Uit
het onderzoek van Ehlers is gebleken, dat juist deze per-
sonen ouders kunnen overreden met een intake-instelling
tontact op te nemen. "Mothers did not rely on relatives,
neighbours, friends, clergy, or other nonmedical professio-
nals in the decision to take the child for ea·rly examination
and for later treatment at a clinic" (53). Op grond hiervan
mag men verwachten, dat ouders die direct contact opnemen
met iemand uit de medische sector eerder een intake-instel-
ling zullen consulteren dan ouders die andere personen als
eerste raadplegen. In dit verband wijzen verschillende au-
teurs op de soms merkwaardige rol die onderwijzend perso-
neel van de basis-school in het onderkenningsproces speelt.
"Drie keer per jaar wordt het leerlingenbestand van elke
school gefixeerd en geteld. Het gemiddelde van deze drie
tellingen is bepalend voor het aantal gesubsidi&erde leer-
krachten dat aan de school is verbonden ..... Het blijkt
dat in deze situatie van angst voor de teldata het onder-
scheidingsvermogen voor debilitas sterk vermindert .....
Het hoofd van de school met zorgen over zijn aantal leer-
lingen maakt de ouders gewoon minder snel attent op het be-
staan van een betere school voor het kind" (54). Ook Van
Liefland (55) en Van Tricht en Oldambt (56) wijzen op het
verschijnsel, dat onderwijzend personeel niet snel geneigd
is ouders te informeren over de bij het kind geconstateerde
achterstand. Daarbij zouden overwegingen met betrekking tot
het aantal leerkrachten een belangrijke rol spelen.
Sorel wijst er bovendien op, dat de normen voor de signale-
ring door de basis-scholen weinig specifiek zijn. "Slechts
ernstige achterstand in de schoolprestaties, zoals bij
tweemaal blijven zitten in dezelfde klas en bij meer dan
tweemaal doubleren van de eerste t/m vierde klassen kan als
een criterium worden opgevat" (57). Het hanteren van alleen
deze criteria zal een korte onderkenningsfase niet bevor-
deren.
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Behalve van het soort instelling, dat ouders als eerste
consulteren, zal ook het aantal instellingen dat ouders ge-
consulteerd hebben, voordat de diagnose is gesteld, van in-
vloed zijn op de duur van de onderkenningsfase. Naarmate
ouders meerdere personen en instellingen raadplegen, zal de
onderkenningsfase in het algemeen minder snel verlopen.
Anderson stelt, dat ouders meerdere instellingen consulteren,
omdat zij niet tevreden zijn over het contact, dat zij met
andere personen en instanties hebben gehad (58).
Zowel aan de kant van de ouders als aan de kant van de ge-
raadpleegde personen kan volgens Anderson de oorzaak gezocht
worden voor een volgens de ouders niet bevredigend contact
met een door hen geraadpleegde persoon. Een aantal ouders
wil de waarheid niet horen, hoe duidelijk deze ook verteld
wordt. Het gevolg is, dat de ouders andere personen gaan
raadrlegen, van wie zij hopen, dat deze hun vermoedens zul-
len ontkennen. Andere ouders die wellicht wel open staan    :
voor bevestiging van hun vermoedens, komen in contact met
personen en instanties, die hen onvoldoende informeren. Ook
dit kan een reden zijn meerdere personen en instanties te
raadplegen.
2.2.4.3. Hoe wordt de diagnose meegedeeld ?
In cloze paragraaf gaan we nader in op de vraag, bij welke
intake-instantie ouders terecht komen en op de vraag, op
welke wijze de diagnose aan de ouders is meegedeeld.
Kinderen die als mogelijk geestelijk gehandicapt worden ge-
signaleerd kunnen het begeleidend apparaat in de zwakzin-
nigenzorg bereiken via een Sociaal Psychiatrische Dienst,
een Sociaal Pedagogische Dienst of een B.0.-Toelatingscom-
missie. De taak van deze instanties is het verzorgen van de
intake, het opnemen van de anamnese en het stellen van de
voorlopige diagnose en prognose. Bovendien moet een bege-
leidingsadvies worden uitgebracht  (59) . "Dit advies behoort
een uitspraak te zijn met betrekking tot de soort van bege-
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leiding die voor de betrokken gehandicapte en voor zijn di-
recte verzorgers als de "meest gewenste" moet worden be-
schouwd" (60). Al naar gelang de strekking van dit advies
kan tot de volgende vormen van begeleiding worde., geadvi-
seerd:
a) aanmelding voor opname in een intramurale instelling
b) aanmelding voor opname in een semi-murale instelling
c) eventueel in combinatie met b) ambulante begeleiding voor
de geestelijk gehandicapte en/of zijn ouders of verzor-
gers door de Sociaal-Psychiatrische Dienst of door de
Sociaal Pedagogische Dienst.
In de literatuur wordt bijzonder veel aandacht besteed aan
de vraag op welke wijze de diagnose en het begeleidingsad-
vies aan de ouders wordt meegedeeld en aan de vraag, hoe
ouders hierop reageren. We gaan in het volgende nader op
deze facetten in.
Waskowitz stelt in dit verband, dat de vraag "How were you
told your child was retarded ? evoked the most intense res-
ponses, indicative of the traumatic experiences suffered by
so many of these parents" (61). Zij voegt daaraan toe , dat
"only 25 percent of the parents indicated that their contact
with professional people was satisfactory" (62). Ook andere
auteurs wijzen erop dat vele ouders teleurgesteld zijn over
de wijze waarop de diagnose aan hen wordt meegedeeld. Jacobs
vond in zijn onderzoek, dat 67% van de moeders van geeste-
lijk gehandicapte kinderen "were definitely dissatisfied
with the doctors' way of handling their orientation to the
problem"  (63) . Tizard en Grad geven geen cij fers, maar con-
cluderen, dat "in very many instances the communication of
the discovery of mental defect was handled extremely badly"
(64). Ook de Gresnigts vonden, dat de door hen geInterview-
de ouders niet onverdeeld gunstig oordeelden over de wijze
waarop de uitslag van de diagnose aan hen was meegedeeld.
Ruim 30% was ontevreden over de manier waarop dit geschied
was, ongeveer 20% was van mening, dat daaraan onvoldoende
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tijd was besteed (65).
Enerzijds zou men deze negatieve reacties kunnen verklaren
vanuit de gespannen situatie, waarin ouders verkeren. De te-
leurstelling over de uitslag van het diagnose-onderzoek kan
tot gevolg hebben, dat de eigen gevoelens van onbehagen over
de uitslag worden omgezet in gevoelens van onbehagen ten
aanzien van degene, die hen de uitslag heeft meegedeeld.
In de literatuur worden daarnaast nog een drietal factoren
genoemd, die een verklaring kunnen geven voor de vaak nega-
tieve reacties van ouders op de wijze waarop hen verteld is,
dat hun kind geestelijk gehandicapt is.
Op de eerste plaats zouden deze negatieve reacties te wij-
ten kunnen zijn aan de soms onbeholpen wijze, waarop de
uitslag van de diagnose wordt meegedeeld. Zo vindt Waskowitz
dat zestien van de veertig door haar benaderde ouders "clear-
ly described how poorly they were told with such adjectives
as cruel, abrupt, confused, blunt, upsetting, contradicto-
ry"  (66) . De Gresnigts stellen dan ook terecht, dat van de-
genen die ouders moeten informeren geen zakelijke, maar juist
vanwege de ernst van de problemen een invoelende, meelevende
houding wordt gevraagd (67). Ook andere door de Gresnigts
genoemde auteurs wijzen op de noodzaak van begrip voor en
meevoelen met de situatie, waarin de ouders verkeren. Al-
leen vanuit een dergelijke houding kan de uitslag van de di-
agnose op een bevredigende wijze worden meegedeeld.
De tweede en derde reden zijn gelegen in de onduidelijke
c.q. onvolledige informatie, die de ouders hebben gekregen.
Zwerling spreekt van het "problem of intelligibility" , dat
zijns inziens kenmerkend is "in the communication of techni-
cal information to lay persons" (68), en Waskowitz wijst op
de te gecompliceerde medische terminologie, die vaak gehan-
teerd wordt (60). Ook Patterson ziet hierin een der oorza-
ken van de negatieve reacties van ouders  (70) .
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Hoe de uitslag van het diagnose-onderzoek dan wel aan de ou-
ders moet worden meegedeeld, is moeilijk concreet aan te ge-
ven. Drayer en Schlesinger meiken hierover op, dat "what-
eber is told the parents should be put simply, directly and
honestly. The diagnosis must be phrased in a manner which
parents will understand and must include a statement of what
is known as well as what is not known" (71). Zij pleiten
derhalve voor een zo duidelijk en tevens zo volledig moge-
lijke informatie. Ook Rheingold wijst op het verschijnsel
van onvolledige informatie, wanneer zij s Lelt, dat degenen
die de diagnose aan de ouders mededelen, zich vaak beperken
tot "reporting the diagnosis or to giving advice concerning
commi tment or special school placement"    ( 72)  . Bli jkbaar   heb-
ben ouders behoefte aan meer informatie dan alleen informa-
tie over de aard van de handicap en een begeleidinghadvies.
Door verschillende auteurs worden een zestal punten genoemd,
waarover ouders nader geInformeerd willen worden.
Op de eerste plaats wordt vaak gewezen op het verlangen van
de ouders de oorzaak te kennen van de achterstand van hun
kind (73). Robinson en Robinson zijn van mening dat dit ver-
langen om twee redenen kan ontstaan. "The first and more
rational is a hope that in discovering the etiology of the
disorder, they may find a way to cure it and prevent its
occurence in any future children they may have. Additional
motivation for the search probably stems from a ardent wish
for relief from heavy burden of responsibility and guilt"
(74).
In dit citaat wordt een tweede onderwerp genoemd, waarover
ouders met personen die hen informeren over de handicap van
hun kind, van gedachten willen wisselen; de vraag namelijk
hoe groot de kans is, dat volgende kinderen als geestelijk
gehandicapt ter wereld komen.
Een derde onderwerp is de zorg voor de toekomst. Naast deze
zorg voor de toekomst van het kind is er bij de ouders ook
vaak een grote mate van onzekerheid over de wijze, waarop
zij hun kind moeten opvoeden. Ook ten aanzien van dit vier-
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de aspect behoeven ouders nadere informatie in hun eerste
gesprekken met het dienstverlenend apparaat.
Een vijfde punt, waarover voor vele ouders informatie rele-
vant is, is de wijze waarop zij moeten reageren op opmer-
kingen van vrienden, kennissen en buren met betrekking tot
de handicap van hun kind. Zo bleek uit het onderzoek van
Thurston, dat 60% van de ouders op een of andere wijze wei-
nig begrip van de omgeving had ervaren voor het feit, dat
hun kind gehandicapt was (75).
Een laatste aspect is de wijze waarop de ouders de proble-
matiek van het geestelijk gehandicapt zijn van hun kind ver-
werken. Op dit aspect gaan we in de volgende paragraaf nader
in.
In het bovenstaande h3bben we een aantal aspecten genoemd,
die in de eerste gesprekken tussen ouders en de intake-in-
stantie ter sprake kunnen - en in vele gevallen moeten -
komen. Voordat op deze aspecten is ingegaan, hebben we ver-
ondersteld, dat de ontevredenheid van de ouders over de in-
take-instelling mede veroorzaakt wordt door de onduidelilke
en/of onvolledige informatie die zij ontvangen ten aanzien
van de genoemde onderwerpen. In ons project willen we onder-
zoeken, in welke mate ouders ontevreden zijn over het diag-
nose-gesprek en tevens ingaan op de vraag, of deze ontevre-
denheid samenhangt met het feit, of ouders al dan niet de
mogelijkheid hebben gehad om op een voor hen bevredigende
wijze over de genoemde onderwerpen te spreken met de intake-
instantie.
In dit verband moeten wij nog wijzen op een aspect, dat door
verschi]]ende auteurs als noodzakelijk wordt beschouwd om
de ouders op een juiste en bevredigende wijze te informeren
over de handicap van het kind en de gevolgen die deze han-
dicap kan hebben voor het kind en de ouders. Vele auteurs
merken op, dat slechts 6dn diagnose-gesprek volstreki onvol-
doende is om ouders juist en volledig te informeren. Cohen
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meent, dat "a series of office visits may be necessary to
answer the many questions of parents"  (76) . 01shansky stelt,
dat "the worker should make himself accesible to the parent
over a long period of time. No mather how effective the
counseling is, many parents need to discuss their feelings
and the problems associated with a defective child on many
occasions" (77). Barclay e.a. benadrukken de noodzaak van
"extended counseling to aid the parents in accepting their
child's retardation, in working through their own feelings
about the child's limitations", omdat dit tot gevolg  zal
hebben, dat "effective action in helping the child can be
undertaken by the parents" (78) .
Daarom verwachten we dan ook, dat de tevredenheid over de
wijze waarop door de intake-instantie met de ouders gespro-
ken is over de diagnose, het begeleidingsadvies en de con-
sequenties van de handicap voor het kind en het gezin, gro-
ter is, wanneer ouders in meerdere gesprekken voldoende tijd
en gelegenheid hebben gekregen om over hun gevoelens en on-
zekerheden ten aanzien vdn deze onderwerpen te spreken.
2.2.4.4. De verwerking van de diagnose-uitslag
In deze paragraaf richten wij ons op de vraag, hoe ouders
de mededeling dat hun kind gehandicapt is, verwerken. Onder
"verwerken" verstaan we in navolging van de Gresnigts, "al-
lerlei mogelijke reacties van de ouders, nadat, althans een
fase van het onderkenningsproces heeft plaatsgevonden en die
er uiteindelijk op gericht zijn met deze werkelijkheid te
leren leven"  (79) . De Gresnigts merken terecht op, dat de
in de literatuur beschreven reacties van ouders legio zijn.
Omdat zij uitgebreid op de verschillende reactievormen zijn
ingegaan, heeft het geen zin deze in extenso te herhalen.
Wij volstaan met vier reacties, die door de Gresnigts als
zeer fundamenteel en frequent voorkomend worden beschouwd
(80).
Op de eerste plaats onderkennen zij de shock-reactie als
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een van de belangrijkste uitingen van het emotioneel ge-
raakt, geschokt zijn. Op de tweede plaats wordt door hen de
ontkenningsreactie genoemd als uiting van het niet onder 0-
gen kunnen of willen zien van de realiteit, waarmee men ge-
confronteerd wordt. Uit deze beide reacties kan volgens de
Gresnigts een de rde reactie volgen; de verzetsreactie. De
ouders komen in opstand, omdat zij de realiteit, waarmee
zij geconfronteerd worden niet kunnen of willen ervaren.
Een vierde reactievorm tenslotte is de schuldreactie; de
ouders vragen zich af, waarom juist zij een geestelijk ge-
handicapt kind hebben gekregen.
Evenals de Gresnigts gaan wij in ons onderzoek na, in welke
mate deze reactievormen voorkomen bij ouders. In samenhang
hiermee schenken we tevens aandacht aan de vraag van welke
factoren de wijze van verwerking door de ouders afhankelijk
is. Door de Gresnigts zijn in dit verband verschillende
factoren genoemd. Hun inziens zouden het geslacht en de
graad en de duidelijkheid van de handicap van het kind, het
geslacht, de leeftijd, de sociaal-economische status en de
godsdienst van de ouders belangrijke invloed hebben op de
aard van de reacties van de ouders. Ook hier volstaan wij
met een opsomming van deze factoren, omdat aan de samenhang
tussen deze factoren en de aard van de reacties van de ou-
ders door de Gresnigts voldoende aandacht is besteed.
2.2.4.5. Shopping
Ontevredenheid over de uitslag van de diagnose, over het be-
geleidingsadvies of onvolledige en onduidelijke informatie
hierover kan leiden tot datgene, wat in de literatuur met
shopping wordt aangeduid. Anderson stelt, dat "shopping be-
havior refers to the retarded child's parents making visits
to the same professiona] or to a number of different profes-
sionals or clinics in such a manner that one visit follows
another without resolution of a resolvable problem"  (81) .
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Keirn definieert een "shopping parent" als "a parent who
pursues a third professional evaluation after receiving at
least two others on previous occasions"  (82) . Wij ierstaan
onder shopping het verschijnsel dat ouders, nadat hen de
uitslag van de diagnose is meegedeeld, contact zoeken met
een of meer andere instanties of personen, omdat zij twij-
felen aan de uitslag van de diagnose of aan de juistheid van
het begeleidingsadvies of omdat zij menen onduidelijk of on-
volledig te zijn geinformeerd over bepaalde zaken, die met
de handicap van hun kind samenhangen. In tegenstelling tot
Anderson spreken wij derhalve niet van shopping, wanneer
ouders meerdere malen contact hebben met de intake-instan-
tie. In de vorige paragraaf hebben we immers op het belang
van deze meerdere contacten gewezen. In tegenstelling tot
Keirn spreken we reeds over shopping, wanneer ouders na een
of meer gesprekken met de intake-instelling anderen raad-
plegen om over hun zorgen en onzekerheden van gedachten te
wisselen.
Door sommige auteurs wordt dit gedrag van de ouders als ne-
gatief, door andere als positief gekwalificeerd. De aard
van de kwalificatie is volgens auteurs sterk afhankelijk van
de reden, die ouders hebben om met andere personen en instan-
ties te gaan praten. Shopping wordt als een negatieve ge-
dragswijze beschouwd, wanneer ouders hiertoe overgaan van-
wege het niet onder ogen willen zien van de handicap van het
kind. Zo schrijft Van Liefland "Veel ouders kunnen en willen
de handicap van hun kind niet erkennen en voorzover dit nog
wel het geval is, willen zij ten koste van alles een gene-
zing afdwingen. Ze trekken van de ene dokter naar de andere,
reizen alle mogelijke specialisten in binnen- en buitenland
af en als dat alles niet helpt, proberen ze het bij wonder-
dokters, kwakzalvers, magnetiseurs, waarzeggers enz." (83).
Levinson drukt zich in soortgelijke bewoordingen uit, wan-
neer hij stelt:   "From one  city to another they trudge,  from
one clinic to another, from one specialist to another .....
They grasp at every straw; they try out every remedy held
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out by quack and charlatan who wase rich on their afflic-
tion" (84).
Andere auteurs wijzen er echter op, dat de oorzaak van shop-
ping eerder gezocht moet worden in de wijze, waarop de diag-
nose aan de ouders wordt meegedeeld. Zo stelt Anderson "that
the failure to help the parent work through his initial
feelings of heartbreak is an important factor in the esta-
blishment of shopping behavior" (85). Keirn is van mening,
dat ouders geen misbruik maken van de diensten van andere
personen en instanties "but come out of a sincere desire to
obtain help" (86). Aan het slot van zijn artikel concludeert
hij   dan  ook,   dat  " it would appear  to  me  that  the  term  shop-
ping parent is really a misnomer in that the parent does not
simply flit from one professional to another, rejecting re-
commendations and information. Rather, it has been suggested
that such misnamed parents come to professionals requesting
different services than those they have had previously"  (87) .
In ons onderzoek gaan we na in welke mate in ons land het in
Amerika zo frequent geconstateerde verschijnsel van shopping
voorkomt. Daarnaast zullen we onderzoeken met welke perso-
nen en instanties ouders contact opnemen. Men kan hierbij
denken aan personen en instanties, waarmee de ouders con-
tact hebben gehad, voordat zij naar de intake-instelling
zijn verwezen, dan wel aan personen en instanties die een
soortgelijke functie vervullen. Personen en instanties der-
halve die werkzaam zijn in de medische sector, in de onder-
wijssector, in het maatschappelijk werk en in de pastorale
zorg.
Een derde vraag, die wij in het onderzoek trachten te be-
antwoorden, is de vraag naar de motieven die ouders tot
shopping brengen. Is de reden gelegen in het niet willen
accepteren van de diagnose en het begeleidingsadvies , dat
gegeven is, of in het onvoldoende en/of onduidelijk geIn-
formeerd worden door de intake-instelling ?
Tenslotte gaan we in op de vraag, of de ouders baat gevon-
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den hebben bij de contacten die zij hebben gehad met de door




In het voorgaande zijn wij uitgebreid ingegaan op een aantal
problemen, waarmee ouders in de onderkenningsfase geconfron-
teerd kunnen worden. Deze fase is door ons in de inleidende
paragraaf van dit hoofdstuk de eerste fase in het begelei-
dingsproces genoemd. In deze paragraaf zullen we de tweede
fase in het begeleidingsproces bestuderen, de allocatiefase.
Onder allocatie verstaan we, in navolging van Sorel, de
plaatsing van geestelijk gehandicapten op grond van het na
het diagnose-onderzoek uitgebrachte advies (88). Volgens
Nemeth en Verbraak betekent de procedure rond deze plaatsing
"het leiden van de geestelijk gehandicapte van het oorspron-
kelijk milieu bij ouders of verzorgers naar instellingen
waar specifieke taken ter verhoging van zijn/haar niveau van
functioneren worden vervuld" (89).
In paragraaf 2.2.4.3. hebben we reeds aangegeven, dat de vol-
gende drie begeleidingsadviezen mogelijk zijn:
a) aanmelding voor opname in een intramurale instelling (ge-
zinsvervangend tehuis (x), inrichting voor zwakzinnigen)
b) aanmelding voor opname in een semi-murale instelling
(kinderdagverblijf, dagverblijf voor ouderen, scholen
voor moeilijk en voor zeer moeilijk lerende kinderen  (Ax),
(X) Gezinsvervangende tehuizen worden veelal tot de semi-
murale voorzieningen gerekend. Gezien vanuit de ouders
- bij hen staat de uithuisplaatsing meer centraal dan
het feit dat het kind overdag een sociale werkplaats of
een dagverblijf voor ouderen bezoekt - zou men de ge-
zinsvervangende tehuizen eerder een intra-murale voor-
ziening moeten noemen.
(Ex) Wij geven de voorkeur aan de term "scholen voor moei-
lijk en voor zeer moeilijk lerende kinderen" boven de
nog steeds officiael gehanteerde term "scholen voor
debiele en imbeciele kinderen".
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sociale werkplaats)
c) eventueel in combinatie met b) ambulante begeleiding
door de Sociaal Psychiatrische Dienst of door de Soci-
aal Pedagogische Dienst.
In deze paragraaf richten we ons op de eerste twee begelei-
dingsadviezen. Het derde begeleidingsadvies wordt in para-
graaf 2.4.2. aan de orde gesteld.
We gaan in deze paragraaf uit van de volgende centrale
vradg: hoe komt het dat sommige kinderen vrij snel, andere
pas lange tijd nadat de ouders een begeleidingsadvies hebben
ontvangen, geplaatst worden in de instelling, die door de
intake-instantie aan de ouders geadviseerd is ?
In de literatuur worden voor de beantwoording van deze
vraagstelling de volgende factoren relevant geacht:
a) de bereikbaarheid en de aanwezigheid van voorzieningen
b) de houding van de ouders tegenover het begeleidingsad-
vies
c) het sociaal-economisch milieu, waaruit het geestelijk ge-
handicapte kind afkomstig is
d) de graad van de handicap van het kind
e) het geslacht van het kind.
We gaan in de paragrafen 2.3.2. t/m 2.3.6. op elk van deze
factoren in.
2.3.2. Bereikbaarheid en aanwezigheid van voorzieningen
Door Ter Horst is duidelijk aangegeven, waarom het al dan
niet aanwezig zijn en/of het al dan niet gemakkelijk be-
reikbaar zijn van voorzieningen van invloed is op de tijds-
duur die ligt tussen het moment, waarop aan de ouders het
begeleidingsadvies gegeven is en het moment waarop de plaat-
sing wordt gerealiseerd (90). Hoewel Ter Horst in zijn arti-
kel alleen spreekt over plaatsing op scholen voor moeilijk
lerende kinderen, kan men zijn redenering zonder bezwaar
toepassen op de plaatsing in de overige semi-murale en in-
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tra-murale voorzieningen.
Ter Horst stelt op de eerste plaats, dat wanneer er een
school voor moeilijk lerende kinderen in de buurt is, men
blijkbaar eerder geneigd is bepaalde gevolgtrekkingen uit
het gedrag van het kind te maken dan wanneer dit niet het
geval is. "Witte vlekken op de kaart geven blijkbaar een
verhoogde kans op blinde vlekken bij onderwijzers en ouders"
(91). Op grond van het bovenstaande mag men verwachten , dat
kinderen, wier ouders geadviseerd is het kind op een school
voor moeilijk lerende kinderen te plaatsen, eerder een der-
gelijke school zullen gaan bezoeken, wanneer zij in de om-
geving van zo'n school wonen, dan wanneer dit niet het ge-
val is. Ter Horst wijst verder op een in het Nederlandse
schoolsysteem complicerende factor met betrekking tot de
bereikbaarheid en aanwezigheid van scholen voor moeilijk
lerende kinderen: de neutrale, protestants-christelijke of
katholieke signatuur van de school. "Er is wel een debielen-
school, maar deze heeft het duidelijke stempel van de meer-
derheidsgroepering en de minderheden voelen er niet zoveel
voor hun kinderen naar een school te sturen waar dat stem-
pel, al dan niet bewust, ook wordt gehanteerd" (92). Niet
alleen de bereikbaarheid van de voorzieningen op zich is
derhalve van invloed op het tijdig realiseren van het bege-
leidingsadvies, ook de signatuur van de voorziening speelt
een rol. Kinderen, wier ouders zich rekenen tot een speci-
fieke levensbeschouwelijke richting, zullen eerder geplaatst
worden, wanneer zij in de nabijheid wonen van een school
met deze specifieke signatuur, dan wanneer dit niet het ge-
val is.
Zoals reeds gesteld kunnen we bovenstaande hypothesen met
betrekking tot de samenhang tussen de aanwezigheid en be-
reikbaarheid van scholen en de duur van de periode, die ligt
tussen het begeleidingsadvies en de plaatsing, ook formule-
ren ten aanzien van de overige semi-murale en intra-murale
voorzieningen. Met betrekking tot sommige van deze voorzie-
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ningen - met name de inrichtingen voor geestelijk gehandi-
capten en de dagverblijven en gezinsvervangende tehuizen -
kan echter nog een derde factor worden genoemd, die op de
duur van de genoemde periode van invloed is: het feit of
kinderen wegens plaatsgebrek op een wachtlijst geplaatst
moeten worden. Wanneer dit het geval is, zal de periode
tussen advies en plaatsing van langere duur zijn dan wan-
neer dit niet het geval is. De vraag in hoeverre deze fac-
tor vertragend werkt op plaatsing in dagverblijven en ge-
zinsvervangende tehuizen, kunnen we niet beantwoorden, omdat
hierover geen gegevens gepubliceerd zijn. Uit gesprekken
met functionarissen van deze instellingen is echter duide-
lijk geworden, dat deze factor een belangrijke rol speelt.
Dit is zeker het geval wanneer het gaat om plaatsing in in-
richtingen voor geestelijk gehandicapten. Uit het onderzoek
van de Gresnigts bleek, dat 21% van de kinderen 7 tot 12
maanden had moeten wachten alvorens geplaatst te kunnen
worden; voor 31% was dit pas mogelijk na langer dan een jaar
op de wachtlijst gestaan te hebben (93).
2.3.3. Houding van de ouders tegenover het begeleidingsad-
vies
In een der voorgaande paragrafen hebben we reeds gewezen op
het verschijnsel, dat ouders zich niet kunnen verenigen met
het advies, dat hen ten aanzien van de plaatsing van het
kind in een semi-murale of intra-murale voorziening gegeven
is. Door verschillende auteurs wordt gesteld, dat deze
weerstand van de kant van de ouders de belangrijkste hinder-
paal vormt om het begeleidingsadvies snel te realiseren. Zo
merkt Sorel op, dat er tal van factoren genoemd kunnen wor-
den om te verklaren, waarom relatief veel kinderen laat het
BLO bereiken, maar dat daarbij "de weerstand van de ouders
tegen een overplaatsing naar het BLO niet de minst onbe-
langrijke zal hoeven te zijn" (94) . Ook Van Tricht en
Oldambt stellen, dat het te betreuren is "dat er zoveel
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ouders zijn die het kind, vooral het debiele kind, liever
het leed aandoen van jarenlang op de gewone school de "dom-
me" te zijn, dan hem meteen bij het BLO te plaatsen"  (95) .
Wij willen er overigens op wijzen, dat de weerstand van de
ouders tegen plaatsing op een school voor moeilijk lerende
kinderen terecht kan zijn. Zo komt Sorel op grond van ver-
schillende overwegingen tot de zijns inziens "plausibele
veronderstelling dat het BLO veel leerlingen herbergt die
niet debiel zijn of op debiel niveau functioneren" (96).
Daarnaast bestaat de mogelijkheid dat het kind wellicht be-
ter geplaatst zou kunnen worden op een andersoortige school
voor buitengewoon onderwijs dan een school voor moeilijk
lerende kinderen.
In bovenstaande is uitsluitend gesproken over de weerstand
die ouders kunnen hebben tegen plaatsing op een school voor
moeilijk lerende kinderen. Er kan echter ook weerstand zijn
tegen plaatsing in een der overige voorzieningen voor gees-
telijk gehandicapte kinderen. Zo blijkt uit het onderzoek
van de Gresnigts, dat van de 135 ouderparen, die het advie
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van uithuisplaatsing van het kind van derden gekregen had-
den, er 89 vaders en 65 moeders het direct met dit advies
eens waren. "De overigen waren het gedurende een bepaalde
tijd niet met dit advies eens, en wel 28 vaders en 37 moe-
ders gedurende korter dan 6 maanden en 18 vaders en 33 moe-
ders gedurende langer dan 6 maanden" (97). Met betrekking
tot de weerstand van ouders ten aanzien van plaatsing in de
overige voorzieningen zijn ons geen gegevens bekend.
Welke factoren kunnen een verklaring geven voor de weerstand,
die kennelijk een aantal ouders heeft tegen plaatsing op met
name een school voor moeilijk lerende kinderen. In dit ver-
band kunnen twee factoren worden genoemd: het niet willen
accepteren van de handicap van het kind en de vrees voor
stigmatisering.
Op het verschijnsel dat ouders de handicap van hun kind niet
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willen accepteren, hebben we reeds gewezen. Het is vanzelf-
sprekend, dat een dergelijke houding niet bevorderlijk is
voor een snelle realisering van het begeleidingsadvies. Het
niet accepteren van de handicap houdt immers tevans een
niet accepteren van het begeleidingsadvies in. Van Liefland
merkt in dit verband op, dat ouders "0 zo graag meewerken
hun kind - koste wat kost - op de gewone lagere school te
laten. Ze menen dat een kind meer leert naarmate het op een
"hogere" school is. Als er sprake van is, dat hun kind naar
de BLO-school moet, lopen ze daar na schooltijd eens voor-
blj' Ze zien alleen maar de meest opvallende typen en komen
thuis met de gedachte: 'mijn kind nooit naar die school :
Want van al die rare kinderen kan het alleen maar rare, ver-
keerde dingen leren'" (98). Tredgold en Soddy drukken zich
uit in soortgelijke bewoordingen, wanneer zij stellen , dat
"many parents will fight to get their child into a normal
school, in the hope that more exposure to learning and high
standards will help the child" (99). Het plaatsen van het
kind op een school voor moeilijk lerende kinderen houdt der-
halve voor de ouders vaak in, dat de ontwikkeling van het
kind geremd zal worden. Een aantal ouders ziet niet, dat er
reeds sprake is van een achterstand in ontwikkeling bij het
kind en weigert daarom mee te werken aan het uitvoeren van
het begeleidingsadvies.
Deze weigering kan ook het gevolg zijn van het feit dat de
ouders menen dat de achterstand wellicht door plaatsing op
een LOM-school (x) kan worden opgeheven of dat het onder-
wijsprogramma van een LOM-school beter past bij de capaci-
teiten van hun kind dan dat van een school voor moeilijk
lerende kinderen. Daarnaast kan een weigering voortkomen
uit vrees voor stigmatisering. "De plaatsing op de BLO-
school voor debielen en de daarmee gepaard gaande toekenning
van het etiket 'debiel', die het (veronderstelde) tekort
(*) School voor kinderen met leer- en opvoedingsmoeilijk-
heden.
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van het individu klassificeert en 'sociaal-zichtbaar' maakt,
leidt in veel gevallen tevens tot een zekere stigmatisering"
(100). De vrees voor deze stigmatisering kan ertoe leiden,
dat ouders er de voorkeur aan geven hun kind zo lang moge-
lijk op de basis-school te houden, hoewel zij wellicht zelf
van mening zijn, dat het kind gezien zijn handicap beter
op een school voor moeilijk lerende kinderen geplaatst kan
worden.
Een dergelijke houding behoeft overigens niet alleen het
gevolg te zijn van de vrees, dat het kind gestigmatiseerd
zal worden, maar tevens van de vrees dat de ouders er zelf
door de omgeving op aangekeken worden, dat hun kind een
school voor moeilijk lerende kinderen bezoekt.
In ons onderzoek besteden we aan de boven weergegeven pro-
blematiek aandacht. We gaan op de eerste plaats na, of de
weerstand van de ouders tegen het begeleidingsadvies tot
gevolg heeft, dat dit advies niet tijdig gerealiseerd wordt.
Op de tweede plaats gaan we in op de factoren, die deze
weerstand bij de ouders oproepen. Daarop aansluitend stellen
we de vraag aan de orde, welk alternatief de ouders als be-
ter voor de ontwikkeling van hun kind beoordelen dan de
voorziening waar zij volgens de deskundigen hun kind zouden
moeten plaatsen. In het geval van plaatsing op een school
voor moeilijk lerende kinderen is dit alternatief veelal de
basis-school; in sommige gevallen geven ouders de voorkeur
aan plaatsing op een LOM-school, omdat plaatsing op een der-
gelijke school inhoudt, dat het kind niet als geestelijk
gehandicapt geotiketteerd zal worden en omdat de ouders van
mening zijn, dat hun kind er betere ontwikkelingsmogelijkhe-
den heeft.
Wanneer ouders het advies gekregen hebben hun kind op een
school voor zeer moeilijk lerende kinderen te plaatsen, is
het mogelijk, dat ook daartegen weerstand ontstaat. Moge-
lijke alternatieven, waaraan ouders dan de voorkeur kunnen
geven zijn de basis-school, de LOM-school of de school voor
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moeilijk lerende kinderen.
In het geval de ouders het advies krijgen het kind op een
kinderdagverblijf te plaatsen, is het mogelijk, dat ouders
de voorkeur geven aan plaatsing op een kleuterschool of ba-
sis-school. Bij advies tot plaatsing in een dagverblijf voor
ouderen zal een aantal ouders zich verzetten en pogingen
doen het kind op een sociale werkplaats te plaatsen, ter-
wijl bij een advies tot plaatsing op een sociale werkplaats
de ouders wellicht voorkeur hebben voor een plaats in het
gewone arbeidsbestel.
Betreft het advies tenslotte uithuisplaatsing dan zal het
duidelijk zijn, dat het alternatief dat ouders dan voor 0-
gen hebben, is het kind thuis te houden al dan niet gecom-
bineerd met plaatsing in een semi-murale voorziening.
Zoals reeds gesteld gaan we in ons onderzoek na, of ouders
zich kunnen verenigen met het gegeven begeleidingsadvies en
zo niet, aan welke andere voorziening voor hun kind zij de
voorkeur geven. We gaan in dat kader ook in op de redenen,
die ouders hiervoor aangeven. Tevens wordt de vraag aan de
orde gesteld, of ouders in verband met hun weerstand tegen
uitvoering van het begeleidingsadvies andere personen of in-
stanties raadplegen. Indien dit niet het geval is, moet de
vraag beantwoord worden, waarom ouders ondanks hun weerstand
tegen plaatsing van hun kind in een bepaalde voorziening
geen stappen ondernemen om deze plaatsing te verhinderen en
niet trachten hun kind te plaatsen op die school of instel-
ling, waaraan zij zelf de voorkeur geven. Voor de ouders
die wel deskundigen raadplegen, gaan we in op de vraag, wie
dan wel geraadpleegd worden en op de vraag, waartoe deze
gesprekken geleid hebben.
2.3.4. Sociaal-economisch milieu
Een derde factor die volgens verschillende auteurs op de
tijdsduur tussen begeleidingsadvies en plaatsing - met name
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wanneer het gaat om plaatsing op een school voor moeilijk
lerende kinderen - van invloed is, is het sociaal econo-
misch milieu, waaruit het geestelijk gehandicapte kind af-
komstig is. Zo blijkt uit het onderzoek van Van Oudenhoven
"dat kinderen die afkomstig waren uit gezinnen, die ongun-
stig beoordeeld werden, eerder naar de debielenschool ge-
stuurd werden dan kinderen uit 'betere' milieus; het opmer-
kelijke hierbij was, dat er tussen hen geen verschillen in
intelligentie, emotionaliteit of schoolprestatie bestonden"
(101) . Birch e.a. vonden in hun epidemiologisch onderzoek
eveneens "that lower class children with mild levels of psy-
chometric subnormality are more readily ascertained admini-
stratively and placed in special school settings for man-
tally subnormal"  (102) . En ook Rupp stelt, dat kinderen uit
de zogenaamde hogere milieus gemiddeld later op een debielen-
school komen dan kinderen uit de lagere milieus (103).
Opnieuw hebben de hier weergegeven bevindingen alleen be-
trekking op scholen voor moeilijk lerende kinderen. Uit ons
onderzoek moet blijken of het sociaal-economisch milieu ook
invloed heeft op de tijdsduur tussen advies en plaatsing,
wanneer het gaat om plaatsing in andere voorzieningen. Bo-
vendien moet onderzocht worden, of een verklaring voor een
mogelijk te constateren samenhang tussem sociaal-economisch
milieu en de tijdsduur tussen advies en plaatsing gelegen
is in de houding van ouders tegenover het begeleidingsadvies
en de diagnose. Wanneer mocht blijken, dat ouders uit de
lagere milieus zich beter kunnen verenigen met het gegeven
begeleidingsadvies dan ouders uit de hogere milieus, dan is
daarmee een interpretatie gevonden voor de door verschillen-
de auteurs geconstateerde samenhang tussen het sociaal-eco-
nomisch milieu en het tijdsverloop tussen advies en plaat-
sing.
Door Michaels en Schucman wordt er overigens op gewezen,
dat er een dergelijke relatie bestaat tussen het sociaal-
economisch milieu van de ouders en de acceptatie van de
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diagnose (104).
2.3.5. Graad van de handicap
Een vierde factor die mogelijk kan verklaren, waarom het
begeleidingsadvies snel of minder snel gerealiseerd kan
worden, is de graad van de handicap van het kind. Zo stel-
len Hoejenbos e.a. dat, wanneer een kind duidelijk zwakzin-
nig is, het probleem buitengewoon onderwijs of gewoon onder-
wijs minder groot zal zijn. "De ouders van een kind dat
zichtbaar in ontwikkeling achter is, zullen er gemakkelijker
mee instemmen dat hun kind een school voor buitengewoon on-
derwijs gaat bezoeken"  (105) . De Gresnigts hebben een soort-
gelijke samenhang ontdekt met betrekking tot de graad van
de handicap en het tijdstip van uithuisplaatsing. "Naarmate
het kind dieper gestoord is, gaat men eerder over uithuis-
plaatsen denken, wordt de beslissing eerder genomen en wordt
het kind ook op jongere leeftijd uithuisgeplaatst"  (106) .
Waarschijnlijk moeten ook deze samenhangen geInterpreteerd
worden in termen van de houding, die ouders aannemen tegen-
over de diagrrose  en het begeleidingsadvies. Wanneer  het  kind
dieper gehandicapt is, zullen ouders eerder geneigd zijn de
diagnose en het begeleidingsadvies te accepteren en zullen
zij tevens eerder tot de geadviseerde plaatsing overgaan
dan wanneer het kind lichter gehandicapt is.
2.3.6. Geslacht
Een laatste factor is het geslacht van het geestelijk gehan-
dicapte kind. Met name wat betreft de plaatsing op scholen
voor moeilijk lerende kinderen is de invloed van deze fac-
tor duidelijk vastgesteld. Stelt Geensen voorzichtig, dat het
weleens zou-kunnen zijn "dat jongens 'letterlijk' eerder
naar het BO worden verwezen dan meisjes" (107), Van Ouden-
hoven schrijft "Jongens gaan eerder naar de BLO-school,
vermoedelijk niet omdat zij dommer zijn, doch doordat er
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meer intellectuele eisen aan hen gesteld worden en zij zich
minder gemakkelijk in het klassikale schoolsysteem schik-
ken" (108).
Blijkt het geslacht van het kind van invloed te zijn op een
snelle of minder snelle plaatsing op een school voor moei-
lijk lerende kinderen, uit het onderzoek van'de Gresnigts
blijkt het geslacht van het kind geen rol te spelen bij de
plaatsing in een inrichting. Het maakt wat betreft de door
hen onderscheiden momenten - het moment waarop de ouders
voor het eerst over uithuisplaatsing gaan denken, het mo-
ment waarop de beslissing is gevallen en het moment waarop
het kind uithuisgeplaatst is - geen verschil of de beslis-
sing tot uithuisplaatsing op een jongen of op een meisje
betrekking heeft (109). Opnieuw geldt, dat over de invloed
van het geslacht van het kind op een tijdige plaatsing in
de overige voorzieningen geen gegevens bekend zijn. Hier-
over moet het onderzoek duidelijkheid verschaffen.
2.4. De uitvoeringsfase
2.4.1. Inleiding
In de paragrafen 2.2. en 2.3. hebben we de eerste twee fa-
sen in het begeleidingsproces bestudeerd. In deze paragraaf
staat de derde fase in dit proces, de uitvoeringsfase, cen-
traal. In deze fase is pas werkelijk sprake van begeleiding
in de betekenis, die wij aan deze term hebben gegeven: alle
speciaal op zwakzinnigheid afgestemde zorg, zoals die gege-
ven wordt door al dan niet uitsluitend voor zwakzinnigen
bestemde instellingen en diensten.
In deze omschrijving valt op, dat er niet alleen gesproken
wordt over specifiek voor de zwakzinnigen bestemde instan-
ties, maar tevens over instellingen, die naast andere groe-
peringen ook geestelijk gehandicapten in begeleiding kunnen
nemen.
In paragraaf 2.4.2. zullen we de verschillende instellingen
noemen, van wier diensten geestelijk gehandicapten en hun
45
ouders gebruik kunnen maken. Hierop aansluitend zullen we
in paragraaf 2.4.3. trachten de problemen te specificeren,
waarmee ouders van geestelijk gehandicapten geconfronteerd
kunnen worden. Vervolgens wordt in paragraaf 2.4.4. het
centrale thema van het project, begeleidingsconsumptie en
begeleidingsbehoefte, aan de orde gesteld.
Met betrekking tot de begeleidingsconsumptie gaan we in op        I
drie vragen. Op de eerste plaats moet de vraag beantwoord
worden, in welke mate ouders contact opnemen met een of
meer instellingen of personen uit het begeleidend apparaat
om hun problemen te bespreken. Op de tweede plaats wordt
aandacht besteed aan de vraag, met welke instellingen ou-
ders contact opnemen over hun problemen. Op de derde plaats
gaan we in op de factoren, die een verklaring kunnen geven
voor het feit, dat sommige ouders nauwelijks of in het ge-
heel geen gebruik maken van de hen ter beschikking staande
diensten, terwijl andere daar regelmatig een beroep op doen.
Hierop aansluitend stellen we het begrip begeleidingsbe-
hoefte aan de orde. Twee vragen staan daarbij centraal. Op        1
de eerste plaats wordt aandacht besteed aan de vraag, met
betrekking tot welke Droblemen ouders verdere hulpverlening
wensen en op de tweede plaats aan de vraag, door welke in-
stanties deze hulp gegeven zal moeten worden.
In paragraaf 2.4.5. tenslotte besteden we aandacht aan de
wijze waarop ouders de diensten, waarvan zij gebruik ge-
maakt hebben, evalueren. Daarnaast gaan we in op de facto-
ren, waarvan het oordeel van de ouders afhankelijk is.
2.4.2. Dienstverlenende instellingen en personen
In deze paragraaf geven we een overzicht van de instanties
en personen, waarop ouders van geestelijk gehandicapte kin-
deren een beroep kunnen doen in verband met problemen, die
samenhangen met de handicap van hun kind.
Op de eerste p]aats kan men hierbij denken aan hulpverlening
door de semi-murale en intra-murale instellingen, die wij in
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een voorgaande paragraaf genoemd hebben:
- kinderdagverblijven
- dagverblijven voor ouderen
- scholen voor moeilijk lerende kinderen
- scholen voor zeer moeilijk lerende kinderen
- sociale werkplaatsen
- gezinsvervangende tehuizen
- inrichtingen voor zwakzinnigen.
Het is vanzelfsprekend, dat ouders, wanneer zij problemen
hebben in verband met de handicap van hun kind, zich aller-
eerst wenden tot deze instellingen om de moeilijkheden te
bespreken. Zij hebben immers een gedeelte van de opvoeding
en verzorging van hun kind aan deze instellingen toever-
trouwd.
In paragraaf 2.4.3. hebben wij vastgesteld, dat het bege-
leidingsadvies dat ouders van de intake-instantie ontvangen,
niet alleen betrekking behoeft te hebben op plaatsing van
het kind op een der genoemde instellingen, maar dat daar-
naast geadviseerd kan worden tot ambulante begeleiding.
Deze begeleiding kan gegeven worden door de volgende twee
instellingen: de Sociaal Psychiatrische Diensten en de So-
ciaal Pedagogische Diensten. Ouders kunnen vrijwel steeds,
wanneer er zich moeilijkheden voordoen in verband met de
handicap van hun kind, een beroep doen·op de hulpverlening
van deze diensten.
De instellingen, die tot nu toe genoemd zijn, hebben hun
werkgebied duidelijk binnen de zwakzinnigenzorg. Daarnaast
zijn er instellingen, die zich niet specifiek op de proble-
matiek van de zwakzinnigheid richten, maar die toch op
enigerlei wijze aan ouders van geestelijk gehandicapten
hulp kunnen geven. Het gaat hier om instellingen, waar
zwakzinnigheid geen primaire indicatie voor het in zorg ne-
men van pationt of cliont is. Tot de instellingen in deze
categorie rekenen   Neme th en Verbraak "huisartsen, consulta-
tiebureau's voor zuigelingen en kleuters van de Kruisvere-
47
nigingen, ziekenhuizen, klinieken en poliklinieken, als-
mede de specialisten voor neurologisch, orthopedisch, bio-
chemisch en cardiologisch onderzoek verbonden aan deze in-
stellingen, vrij gevestigde zenuw- en kinderspecialisten,
gemeentelijke en provinciale gezondheidsdiensten, school-
artsendiensten en schoolpsychologische diensten, (ortho)pe-
dagogische instituten, psychiatrische inrichtingen, instel-
lingen voor kinderbescherming en voor maatschappelijk werk"
(110). We zouden hier nog aan toe willen voegen Gewestelijke
Arbeidsbureau's, Sociale Diensten en personen, die werkzaam
zijn in de pastorale zorg.
Bovendien kunnen de ouders van geestelijk gehandicapte kin-
deren een beroep doen op de hulp van ouderverenigingen.
Tenslotte willen we erop wijzen, dat ouders zich niet alleen
tot bovengenoemde professionele instellingen behoeven te
wenden, wanneer er moeilijkheden zijn. Wellicht gaat een
aantal ouders ertoe over voorkomende problemen te bespreken
in de informele sfeer met vrienden, familieleden of buren.
2.4.3. Aard van de problemen
In deze paragraaf gaan we in op de problemen, waarmee ou-
ders in verband met de handicap van hun kind geconfronteerd
kunnen worden. Op basis van onze literatuurstudie hebben we
de volgende problemen onderscheideii.
In het voorgaande is reeds tot uiting gekomen, dat een aan-
tal ouders vraagtekens zet bij het gegeven begeleidingsad-
vies. De ouders verzetten zich hier om welke reden dan ook
kortere of langere tijd tegen. Wanneer plaatsing gereali-
seerd is, kunnen  bij de ouders opnieuw gevoelens  van  twij fel
ontstaan. Een aantal ouders gaat zich afvragen, of de instel-
ling, de school of het verblijf, dat het kind bezoekt, wel
het meest geschikt is voor de optimale ontplooiing van het
kind.
Naast twijfels over de huidige pliatsing van het kind be-
staat er waarschijnlijk bij een nog groter aantal ouders
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twijfel en onzekerheid over de vraag, wat er met hun kind
moet gebeuren, wanneer het om welke reden dan ook niet lan-
ger meer van de diensten van de huidige voorziening gebruik
kan maken. Zo worden ouders van kinderen die een school
voor moeilijk lerende kinderen bezoeken, geconfronteerd met
de vraag, wat het kind na bedindiging van deze school moet
gaan doen. Zal het in staat zijn een "normale" functie in
het arbeidsbestel te verwerven of is het wellicht in het
belang van het kind plaatsing op een sociale werkplaats te
overwegen 7 Voor een soortgelijke keuze worden ook ouders
gesteld, wier kind een school voor zeer moeilijk lerende
kinderen bezoekt. Zal hun kind geschikt zijn om op de so-
ciale werkplaats werk te verrichten of is wellicht plaat-
sing op een dagverblijf voor ouderen te prefereren boven
plaatsing op een sociale werkplaats ? Bij ouders wier kind
op een sociale werkplaats of op een dagverblijf voor oude-
ren is, kan de vraag opkomen, wat er moet gebeuren, wanneer
Zij zelf het kind niet langer thuis kunnen opvangen. Voor
deze ouders zal de vraag naar het al dan niet uithuisplaat-
sen van het kind centraal komen staan.
Een derde probleem, dat ouders kan bezig houden, is de vraag
of het kind op de voorziening, die het bezoekt, wel die aan-
dacht, verzorging en opvoeding ontvangt, die de ouders wen-
selijk achten. Verbraak stelt in dit verband, dat er bij
ouders een ambivalente houding kan ontstaan ten aanzien van
de verzorging van hun kind door instellingen van het bege-
leidend apparaat.  "Het  feit, dat 'buitenstaanders'  in  be-
paalde gevallen een, betere verzorging van hun kind geven
dan zijzelf, is voor hen vaak moeilijk te aanvaarden. Ook
hebben zij soms irredle wensen met betrekking tot de bege-
leiding van hun kind" (111). Uit het onderzoek van de Gres-
nigts blijkt overigens, dat er van een dergelijke ambiva-
lente houding bij ouders wier kind in een inrichting is op-
genomen, nauwelijks sprake is; 90% van de ouders vindt , dat
er voldoende aandacht aan het kind besteed wordt, 93% is
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tevreden over de verzorging en 84% is van mening, dat er vol-
doende gedaan wordt voor de ontwikkeling van het kind (112).
Een vierde probleem kan gelegen zijn in het feit, dat het
kind zich minder goed blijkt aan te passen in de voorziening,
die het bezoekt. Dit laatste kan tot uiting komen in een
slechte relatie tussen het kind en de andere kinderen in die
voorziening of tussen het kind en de leiding van de voorzie-
ning.
Een volgend probleem dat er toe kan leiden, dat ouders con-
tact zoeken met het begeleidend apparaat, kan gelegen zijn
in het feit, dat ouders zich onzeker voelen over de wijze,
waarop zij het best hun kind kunnen opvoeden. Zo concludeert
Nadal, dat vele moeders "required help with immediate and
pressing problems with which they apparently had been un-
able to cope ..... Feelings of inadequacy in handling these
problems were common" (113). Daarnaast wijst Nadal nog op
het feit dat vele ouders zich onzeker voelen over de normen,
die zij aan het gedrag van hun kind moeten stellen.
Naast problemen die uit de relatie :ussen ouders en kind
voortkomen, kunnen ook problemen ontstaan uit de relatie
tussen het gehandicapte kind en andere kinderen in het ge-
zin. Zo wijzen de Gresnigts op onderzoeksresultaten van
Farber, waaruit blijkt, dat de aanwezigheid van een zwak-
zinnig kind een ongunstige invloed kan hebben op de overige
kinderen in het gezin (114). Ook Sorel komt in zijn onder-
zoek tot deze bevinding (115). Naast spanningen die bij de
ouders ontstaan, omdat het kind zich onvoldoende kan aan-
passen binnen het gezin, kunnen er ook spanningen ontstaan,
omdat het kind in conflict komt met de omgeving of omdat
de omgeving onvoldoende rekening houdt met de beperkte moge-
lijkheden van het kind. Naast bovengenoemde problemen zijn
er nog twee onderwerpen, die in gesprekken tussen ouders
en begeleidend apparaat aan de orde kunnen komen. Op de
eerste plaats hebben wij er reeds op gewezen dat een aan-
tal ouders het moeilijk kan verwerken, dat hun kind geeste-
lijk gehandicapt is. Deze gevoelens van de ouders kunnen
50
onderwerp van gesprek zijn in de contacten tussen ouders
en het begeleidend apparaat.
Een laatste vraag tenslotte is de vraag, of het al dan niet
wenselijk is, meerdere kinderen te krijgen. Uit het onder-
zoek van Tips blijkt, dat 'knowledge or concepts of heredity,
whether correct or not, produce emotional problems in fami-
lies that lead to a marked decrease in reproduction" (116).
Voor de ouders staat in dit verband vooral de vraag centraal,
hoe groot de kans is, dat een volgend kind ook geestelijk
gehandicapt zal zijn.
2.4.4. Behoefte aan en vraag naar begeleiding
In deze paragraaf gaan we in op de vraag in welke mate ou-
ders van de hun ter beschikking staande mogelijkheden van
dienstverlening gebruik maken en in welke mate zij hiertoe
behoefte gevoelen. Over de begeleidingsconsumptie en bege-
leidingsbehoefte van ouders van geestelijk gehandicapten is
bijzonder weinig bekend. Weliswaar beschikt een groot aan-
tal instellingen, waarop ouders in verband met hun problemen
een beroep doen, over jaarverslagen, waaruit men kan aflezen
hoeveel cli@nten elk jaar geholpen worden. Men kan uit deze
cijfers echter niet afleiden, hoe groot, relatief bezien,
het aantal ouders is, dat van het dienstverlenend apparaat
gebruik maakt. Het is onder meer deze overweging geweest,
die er Verbraak in 1972 toe gebracht heeft een onderzoek
voor te stellen, waarin nagegaan moet worden, welke ver-
schillen er bestaan in de vraag naar begeleiding en de con-
sumptie ervan - onderscheiden naar type van begeleiding -
tussen de regio's en tussen sociale categorieon. Daarnaast
zou bestudeerd moeten worden, welke de mogelijke determi-
nanten van deze verschillen zijn. Hierdoor zou ook naast
het door hem voorgestelde etiologische onderzoek dit onder-
zoek op sociaal-epidemiologische leest geschoeid zijn (117).
Ook Tarjan heeft gewezen op het belang van deze epidemio-
logische benadering. "Another approach to epidemiology
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might begin through the use of data on the utilization of
care resources. One might enumerate, first, those sociocul-
turally retarded individuals who use mental retardation
services, and second, those who seek services but do not
obtain them. A final group might be composed of those who
neither obtain nor seek services but who, by clinical stan-
dards, qualify for the diagnosis and, in our best judgement
could benefit from available programs"  (118) . Volgens Tarjan
kan. een dergelijke benadering leiden tot de beantwoording
van een aantal zeer belangrijke praktische vragen, waarmee
de zwakzinnigenzorg worstelt. "The magnitude of the diffe-
rence between the first two groups could define the imme-
diate gap in needed services. Comparisons between service-
obtainers and service-seekers, and those who do not seek
services, could lead to a better understanding of motivation
for or resistance to changes, an issue which is of paramount
importance in the planning of interventions for sociocultu-
ral retardation. Is resistance a function of the index case
and his family or is it primarily dependent in the general
social milieu or the characteristics of the already esta-
blished services ?"  (119) .
In ons onderzoek gaan we op bovenstaande vragen in. Op de
eerste plaats gaan we na, in welke mate ouders met een of
meer instellingen of personen van het begeleidend apparaat
contact opnemen om over voorkomende problemen te praten.
Tevens schenken we daarbij aandacht aan de vraag, of som-
mige problemen meer dan andere ertoe leiden, dat ouders een
beroep doen op het begeleidend apparaat. Daarnaast gaan we
in op de vraag, of de aard van de problematiek, waarmee
ouders geconfronteerd worden, van invloed is op het soort
instelling waarmee ouders contact zoeken.
In het volgende gaan we in op de door Verbraak en Tarjan
genoemde epidemiologische benadering van de problematiek
van de begeleidingsconsumptie. In deze benadering stiat de
vraag centraal naar de factoren, die een verklaring kunnen
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geven voor het feit, dat sommige ouders frequent, andere
zelden of nooit een beroep doen op het begeleidend apparaat.
Met betrekking tot dit laatste thema geeft de literatuur
meerdere aanknopingspunten voor het formuleren van hypothe-
sen, die in ons onderzoek op hun houdbaarheid getoetst wor-
den.
De meest voor de hand liggende reden die in dit verband
genoemd kan worden is gelegen in het feit, dat een aantal
ouders het geestelijk gehandicapt zijn van hun kind niet als
problematisch ervaart. Zo vonden Justice, O'Connor en Warren
in hun onderzoek, dat + 30% "stated that no services was
needed" (120). Zij voegen hier direct aan toe, dat deze ge-
ringe behoefte aan en het weinig gebruik maken van het
dienstverlenend apparaat vooral bij die groeperingen te
constateren zijn, die in het algemeen tot het lager sociaal
milieu gerekend worden. Ook andere auteurs hebben vastge-
steld, dat ouders uit lagere sociale milieus minder gebruik
maken van de diensten van het begeleidend apparaat dan ou-
ders uit hogere sociale milieus. Perry meent, dat dit vooral
het gevolg is van culturele barridres. De levensstijl van
het gezin uit een lager sociaal milieu zou zijns inziens zo
scherp verschillen met "that of the clinic physician, the
nurse and the social worker that these professionals' own
cultural ways set up barriers to their services being utili-
zed fully by many lower-class mothers" (121). Benda e.a.
zien beide factoren als oorzaak voor het feit, dat ouders
uit de lagere milieus nauwelijks gebruik maken van het
dienstverlenend apparaat (122).
Een derde factor die een verklaring kan geven voor ·de mate
waarin de ouders deskundigen consulteren, wordt door Hoejen-
bos naar voren gebracht. Hij wijst erop dat negatieve erva-
ringen met het dienstverlenend apparaat ouders ertoe kan
brengen niet langer gebruik van dit apparaat te maken (123).
Ook Olshansky en Schonfield hebben op dit verschijnsel ge-
wezen (124).
Behalve negatieve ervaringen kan ook het niet weten met
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welke instellingen zij hun problemen kunnen bespreken een
verklaring geven voor het feit, dat ouders geen gebruik ma-
ken van de diensten van deze instellingen. Door Sorel is in
zijn onderzoek in Amsterdam vastgesteld, dat een tamelijk
groot aantal ouders het begeleidend apparaat moeilijk toe-
gankelijk vond. Op een vraag naar deze toegankelijkheid gaf
slechts de helft van de ruim 500 respondenten als antwoord
dat zij op dit punt geen problemen hadden, bijna een kwart
had wel problemen, terwijl de overige respondenten geen
duidelijk antwoord konden geven (125). Ook Katz heeft gewe-
zen op het verschijnsel, dat vele ouders niet weten, dat
specifieke dienstverlening mogelijk is (126) en Scheeren-
berger moest in zijn onderzoek tot de conclusie komen, dat
"parents in general did not possess sufficient information
about mental retardation and community programs nor did they
have access to any agency which could provide the continuity
of assistance required" (127).
Adams tenslotte wijst indirect op een laatste factor, die
van invloed kan zijn op de mate, waarin ouders van de dien-
sten van het begeleidend apparaat gebruik maken, wanneer
hij stelt, dat "the exclusive provision of seperate specia-
lized services for the mentally retarded has contributed
significantly to their isolation and fostered the stereo-
type of individuals fundamentally different from the so
called normal population" (128). Men kan hieruit afleiden,
dat ook de vrees voor stigmatisering voor een aantal ouders
een belemmering kan vormen om van de diensten van het bege-
leidend apparaat gebruik te maken.
In ons onderzoek hopen we te kunnen vaststellen, welke van
bovengenoemde factoren een verklaring kunnen geven voor het
feit, dat sommige ouders frequent, andere minder frequent
personen en instanties uit het begeleidend apparaat raad-
plegen in verband met hun problemen. Tot nu toe hebben we
gesproken over alle instellingen en personen, die in zijn
algemeenheid tot het begelejdend apparaat gerekend kunnen
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worden. In een eerdere paragraaf hebben we er echter reeds
op gewezen, dat er instellingen zijn - met name de Sociaal
Pedagogische Diensten en de Sociaal Psychiatrische Dien-
sten - die zich specifiek richten op de problematiek van de
geestelijk gehandicapte en zijn gezin. Het lijkt gewenst in
het onderzoek in te gaan op de mate, waarin ouders van gees-
telijk gehandicapten juist van de diensten van deze instel-
lingen gebruik maken, alsook op de vraag, waarvan dit laat-
ste afhankelijk is. Naast de in deze paragraaf reeds eerder
genoemde factoren kunnen we hierbij denken aan een extra
factor die een verklaring kan geven voor het al dan niet
gebruik maken van de diensten van deze instellingen. Het
lijkt waarschijnlijk, dat ouders eerder een beroep op deze
instellingen doen, wanneer zij door personen, die zich
naast de problematiek van ouders van geestelijk gehandicap-
ten ook met andere problemen bezig houden, verwezen zijn
naar deze instellingen. Ook aan de invloed van deze verwij-
zing besteden we in ons onderzoek aandacht.
Behalve op de vraag, in hoeverre ouders gebruik maken van
het begeleidend apparaat, gaan we in ons onderzoek ook in
op de vraag, in hoeverre er bij ouders behoefte bestaat aan
hulpverlening. Deze vraagstelling is zowel relevant voor
die ouders, die momenteel nauwelijks begeleiding ontvangen
als ook voor diegenen, die regelmatig een beroep doen op
de diensten van het begeleidend apparaat. Bij deze vraag-
stelling moet tevens onderzocht worden, ten aanzien van
welke problemen ouders prijs stellen op verdere dienstver-
lening.
2.4.5. Evaluatie van de ontvangen begeleiding
Een laatste aspect tenslotte waaraan we in ons onderzoek
aandacht besteden, is de wijze, waarop de ouders de hulp,
die zij hebben ontvangen, evalueren. In paragraaf 2.2.4.3.
hebben we een drietal factoren genoemd, die een verklaring
kunnen geven voor het feit dat ouders de uitslag van de
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diagnose niet accepteren. We hebben in dat verband gewezen
op de onbeholpen wijze waarop de uitslag wordt meegedeeld
en op de onvolledige en/of onduidelijke informatie, die
ouders ontvangen hebben. In ons onderzoek gaan we na of deze
factoren tevens een verklaring geven voor ontevredenheid bij
ouders over de begeleiding, die zij hebben ontvangen in de
uitvoeringsfase van het begeleidingsproces.
Tevens onderzoeken we of de ouders in deze fase zelf een
rol in het begeleidingsproces spelen en gaan we in op de be-
hoefte van de ouders in dit proces een eigen bijdrage te le-
veren. Het spelen van deze rol kan tot uiting komen in het
lidmaatschap van het oudercomite van de voorziening die het
kind bezoekt en in de medewerking aan bepaalde activiteiten
ten behoeve van deze voorziening.
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In de voorgaande twee hoofdstukken is uitgebreid ingegaan
op de probleemstelling van ons project.
Inzicht in deze probleemstelling moest verkregen worden uit
vraaggesprekken met + 1200 ouders van geestelijk gehandicap-
te kinderen. Voordat deze interviews konden worden afgenomen
moest de populatie worden opgespoord, waaruit een steek-
proef van 1200 ouders getrokken zou worden.
In het volgende wordt ingegaan op enkele beslissingen van
onderzoekstechnische en organisatorische aard, die genomen




In deze paragraaf gaan we in op de wijze waarop de populatie
van (ouders van) geestelijk gehandicapten is opgespoord. Bij
de afbakening van deze populatie is aansluiting gezocht bij
de criteria, die bij het Landelijk Opsporingsonderzoek gehan-
teerd zijn (1). Opgespoord moesten worden al die geestelijk
gehandicapten, die aan de volgende criteria voldeden:
a. zij moesten in de administraties van het begeleidend ap-
paraat als geestelijk gehandicapt geregistreerd zijn;
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b. zij moesten in een van de volgende jaren geboren zijn:
1950, 1953, 1956, 1959, 1962, 1965;
c. de ouders c.q. verzorgers van de op te sporen geestelijk
gehandicapten moesten in een van de volgende gebieden wo-
nen: de provincies Drente, Overijssel, Utrecht of de
2uid-oostelijke regio van Noord-Brabant;
d. aan deze voorwaarden moest voldaan zijn op 1-9-197 4, de
steekdatum van het onderzoek.
Met betrekking tot het eerste criterium kan worden opge-
merkt, dat wij ons evenals dat het geval was bij het Lande-
lijk Opsporingsonderzoek, beperkt hebben tot geregistreerde
zwakzinnigheid.
Het tweede criterium is niet identiek aan het tweede door
Nemeth en Verbraak gehanteerde cirterium. Op de eerste
plaats is door ons de geboortejaargang 1962 wel opgespoord.
Daartoe is besloten, omdat aan het onderhavige onderzoek
een ontwikkelingspsychologisch onderzoek naar cognitieve
ontwikkeling werd gekoppeld, waarin de jaargroep 1962 voor
de probleemstelling van bijzonder belang is. De geboorte-
jaargangen 1919, 1929, 1935 en 1944 zijn daarentegen niet
in ons onderzoek betrokken. Gezien de probleemstelling van
het sociaal-epidemiologisch onderzoek en die van het onder-
zoek naar de begeleidingsbehoefte en de begeleidingsconsump-
tie en mede gelet op de leeftijd van deze geestelijk gehan-
dicapten had het opnemen van deze categorieon in het onder-
zoek geen zin.
De in het derde criterium genoemde onderzoeksgebieden zijn
met uitzondering van de stad Utrecht ook in het onderzoek
van Nemeth en Verbraak betrokken geweest. Omdat het in ver-
band met de probleemstelling van het sociaal-epidemiolo-
gisch onderzoek wenselijk was een aantal ouders te inter-
viewen afkomstig uit een grote stad, is besloten ook geeste-
lijk gehandicapten uit de stad Utrecht op te sporen.
Met betrekking tot het vierde cri£erium tenslotte kan erop
gewezen worden, dat evenals in het onderzoek van Nemeth en
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Verbraak in 1969, 1 september als steekdatum is aangehouden.
omdat in ons onderzoek het ee-rste en vierde criterium iden-
riek zijn aan de door Nemeth en Verbraak gehanteerde crite-
ria en omdat wij ons richten op vrijwel dezelfde gebieden en
geboortejaargangen als in het Landelijk Opsporingsonderzoek,
wordt een vergelijking van de resultaten van dit laatste
onderzoek met die van ons project mogelijk. Dit laatste was
voor ons overigens de belangrijkste reden om vrijwel de-
zelfde opsporingscriteria te hanteren als Nemeth en Ver-
braak (x) .
3.2.2. Wijze van opsporen
Evenals bij het Landelijk Opsporingsonderzoek kon ook nu de
opsporing van de boven omschreven populatie alleen dan
plaatsvinden, wanneer de medewerking zou worden verkregen
van instellingen, die zich met een bepaalde vorm van dienst-
verlening aan geestelijk gehandicapten bezig houden (AA).
Als zodanig kunnen worden genoemd:
- Sociaal Psychiatrische Diensten
- Sociaal Pedagogische Diensten
- Afdelingen Bijzondere Bemiddeling van de Gewestelijke Ar-
beidsbureau's
- Sociale werkplaatsen
- Scholen voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen
- Gezinsvervangende tehuizen
- Kinderdagverblijven
- Dagverblijven voor ouderen
- Inrichtingen voor zwakzinnigen.
(x)  De resultaten van het frequentie-onderzoek zijn gerap-
porteerd in J.M.A.M. Janssens, Frequenties van zwakzin-
nigheid, Tilburg, 1976. In deze publicatie is tevens
een vergelijking gemaakt tussen de in 1974 en 1969 vast-
gestelde frequenties van zwakzinnigheid.
(xx) In bijlage I zijn alle diensten genoemd, die aan het
onderzoek hebben meegewerkt.
6]
In het volgende wordt nader ingegaan op de wijze waarop de
opsporing bij deze instellingen is verlopen.
Bij de opsporing bij de Sociaal Psychiatrische Diensten en
Sociaal Pedagogische Diensten is de volgende procedure ge-
volgd. In september 1974 zijn deze diensten schriftelijk op
de hoogte gesteld van de probleemstelling en opzet van het
onderzoek. Met alle Sociaal Pedagogische Diensten en vrij-
wel alle Sociaal Psychiatrische Diensten is hierop aanslui-
tend een gesprek gevoerd om het onderzoeksdoel nader toe te
lichten. Alle diensten hebben hierna hun medewerking aan
het onderzoek verleend. Deze medewerking bestond hierin,
dat de diensten van de bij hen geregistreerd zijnde geeste-
lijk gehandicapten die aan de opsporingscriteria voldeden,
de volgende gegevens ter beschikking hebben gesteld:
- naam van de pupil
- adres van de ouders
- geboortedatum pupil
- geslacht pupil
- niveau van functioneren.
Deze gegevens werden op de diensten door enkele medewerkers
van ons Instituut geregistreerd op de in bijlage II opgeno-
men formulieren (A).
Bii het opstellen van deze formulieren is rekening gehouaen
met de vertrouwelijke aard van de te verzamelen gegevens.
Er is gekozen voor registratie op twee formulieren, waardoor
namen en adressen los van de overige kenmerken verzameld
konden worden. Op het eerste formllier, waarop naam en adres
werden overgenomen, is voorts op geen enkele wijze aangege-
(x) Bij de Sociaal Pedagogische Diensten in Utrecht zijn op
uitdrukkelijk verzoek van deze diensten geen namen en
adressen geregistreerd, maar is volstaan met het overne-
men van de dossiernummers van de betrokken pupillen. Wij
willen hier nadrukkelijk stellen, dat wij respect hebben
voor de principidle stellingname van de Utrechtse Dien-
sten. Wellicht zou het beter geweest zijn, als ook bij
de overige instellingen deze procedure gevolgd was.
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ven, dat het onderzoek betrekking had op geestelijk gehan-
dicapten. Tenslotte werd op geen enkel formulier de naam
van de instelling vermeld, waarbij werd opgespoord. De in-
stelling werd door middel van een code op het formulier
aangeduid.
Zoals reeds gesteld werden op deze formulieren een aantal
gegevens uit de dossiers overgenomen van die pupillen, die
voldeden aan de onderzoekscriteria. Bij de toepassing van
het eerste criterium deed zich de moeilijkheid voor, welke
bij de Sociaal Psychiatrische en Sociaal Pedagogische Dien-
sten geregistreerden als geestelijk gehandicapt moesten
worden beschouwd. Besloten werd, evenals dat bij het Lande-
lijk Opsporingsonderzoek het geval is geweest, diegenen als
geestelijk gehandicapt te beschouwen, die:
a. op imbeciel of idioot niveau functioneren, 6f
b. op debiel niveau functioneren en die in de drie jaar
voorafgaande aan de steekdatum, 1-9-1974, contact met de
dienst gehad hebben.
Deze nadere precisering hield in, dat van personen die als
debiel bij deze diensten geregistreerd stonden, maar na
1-9-1971 geen contact meer met deze diensten gehad hebben,
geen gegevens verzameld zijn. Evenals bij het Landelijk Op-
sporingsonderzoek werd aangenomen, dat deze personen niet
meer als geestelijk gehandicapt kunnen worden beschouwd.
Bij de opsporing van geestelijk gehandicapten bij de afde-
lingen Bijzondere Bemiddeling van de Arbeidsbureau's is een
soortgelijke procedure gevolgd als bij de opsporing bij de
Sociaal Psychiatrische en Sociaal Pedagogische Diensten.
Nadat het Directoraat-Generaal voor de Arbeidsvoorziening
aan de Arbeidsbureau's toestemming had verleend hun mede-
werking aan het onderzoek te geven, is in oktober 1974
telefonisch contact opgenomen met alle Arbeidsbureau's in
de vier onderzoeksgebieden met het verzoek ons de gegevens
ter beschikking te stellen van die geestelijk gehandicapten
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die aan de opsporingscriteria voldeden. Tevoren waren de
Arbeidsbureau's overigens reeds schriftelijk van de pro-
bleemstelling en opzet van het onderzoek op de hoogte ge-
steld.
Ook bij de opsporing op de Arbeidsbureau's rees de vraag,
welke geregistreerden als geestelijk gehandicapt moesten
worden beschouwd. Evenals bij het Landelijk Opsporingson-
derzoek werd besloten diegenen als geestelijk gehandicapt
te beschouwen, die op debiel, imbeciel of idioot niveau
functioneren en het laatste jaar (na 1-9-1973) twee of meer
keren contact met de afdeling Bijzondere Bemiddeling hebben
gehad.
Van diegenen die aan dit criterium en aan de overige crite-
ria voldeden, werden de gegevens uit de dossiers overgeno-
men. Dit geschiedde bij vrijwel alle Arbeidsbureau's door
de bijzondere bemiddelaar van het bureau zelf. Slechts bij
enkele Arbeidsbureau's ziJn door een medewerker van ons
Instituut de gegevens overgenomen. De opsporing bij de bu-
reau's vond plaats in oktober 1974.
In deze maand werd ook een aanvang gemaakt met de opsporing
bij de sociale werkplaatsen (x). Deze geschiedde op vrijwel
dezelfde wijze als bij de reeds genoemde instellingen met
dien verstande, dat bij de opsporing diegenen als geeste-
lijk gehandicapt zijn beschouwd, die op 1-9-1974 op de so-
ciale werkplaats waren ingeschreven en op debiel, imbeciel
of idioot niveau functioneerden.
De opsporing van geestelijk gehandicapten op kinderdagver-
blijven, dagverblijven voor ouderen en gezinsvervangende
tehuizen is deels direct, deels indirect geschied. Voordat
deze verblijven en tehuizen benaderd werden, werd eerst bij
Sociaal Pedagogische Diensten in de vier onderzoeksgebieden
geinformeerd, of plaatsing van pupillen in deze verblijven
(A) Alleen de sociale werkplaats in Zeist weigerde aan het
onderzoek mee te werken.
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en tehuizen altijd via deze diensten plaatsvindt. Dit bleek
in de provincies Utrecht en Overijssel altijd het geval te
zijn. In de zuid-oostelijke regio van Noord-Brabant wordt
deze procedure bij plaatsing in alle verblijven en tehuizen
op een na gevold. Omdat de pupillen die in verblijven en te-
huizen in deze provincies verbleven, reeds waren opgespoord
bij de Sociaal Pedagogische Diensten, werd besloten bij de
verblijven en tehuizen zelf niet op te sporen met uitzonde-
ring van het ene kinderdagverblijf in Eindhoven. In de pro-
vincie Drente daarentegen zijn alle kinderdagverblijven,
dagverblijven voor ouderen en gezinsvervangende tehuizen be-
naderd om aan het onderzoek hun medewerking te verlenen.
Hiertoe werd besloten, omdat de maatschappelijk werk(st)ers
van de Sociaal Pedagogische Dienst in Assen er niet zeker van
waren of alle pupillen die in Drente in verblijven en tehui-
zen verbleven, bij de dienst zelf geregistreerd waren. Be-
halve een kinderdagverblijf en een dagverblijf voor ouderen
in Emmen hebben alle instellingen toestemming verleend de
gegevens van die geestelijk gehandicapten over te nemen, die
op 1-9-1974 bij hen geregistreerd waren en voldeden aan de
overige opsporingscriteria.
Nadat in december 1974 de opsporing bij de bovengenoemde
instellingen vrijwel voltooid was, is een begin gemaakt met
de opsporing van geestelijk gehandicapten op de scholen
voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen. In novem-
ber 1974 is aan alle hoofden van deze scholen in een brief
het doel en de opzet van het onderzoek uiteengezet. Deze
brief werd niet alleen verzonden naar de hoofden van scholen
in de vier onderzoeksgebieden, maar ook naar de hoofden van
die scholen voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen,
die juist buiten de vier onderzoeksgebieden gevestigd zijn.
Verondersteld werd namelijk, dat een aantal geestelijk ge-
handicapten die aan de opsporingscriteria voldeden, alleen
geregistreerd zouden zijn bij scholen, die niet in de vier
onderzoeksgebieden gevestigd zijn. Aansluitend op deze
brief zijn alle hoofden van scholen uitgenodigd voor in
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januari 1975 gehouden vergaderingen in Assen, Zwolle,
Utrecht en Eindhoven. Op deze bijeenkomsten werden het doel
van het sociologisch onderzoek, alsook de probleemstelling
en opzet van het ontwikkelingspsychologisch project nader
toegelicht. Deze vergaderingen hadden een bevredigend ver-
loop; vrijwel alle hoofden van scholen die aanwezig waren,
hebben na afloop hun medewerking toegezegd.
Omdat een tamelijk groot aantal hoofden van scholen echter
niet op deze vergaderingen aanwezig kon zijn of wilde zijn,
zijn deze hoofden telefonisch benaderd met het verzoek me-
dewerking aan het onderzoek te verlenen.
Vrijwel alle hoofden van scholen hebben na vaak vrij lang-
durige discussies deze medewerking gegeven (A).
De opsporing op de scholen, gelegen in de vier onderzoeks-
gebieden, werd verricht door drie medewerkers van ons Insti-
tuut. De hoofden van scholen buiten deze gebieden hebben
zelf de onderzoeksformulieren ingevuld (*x). Ook bij de op-
sporing op scholen werden alleen gegevens overgenomen van
die geestelijk gehandicapten, die op 1 september 1974 op
deze scholen waren ingeschreven en bovendien aan de overige
opsporingscriteria voldeden.
Deze criteria zijn ook gehanteerd bij de opsporing van gees-
telijk gehandicapten die in inrichtingen voor zwakzinnigen
verblijven. De opsporing bij de inrichtingen (KKA) vond op
tweeorlei wijze plaats. Van een aantal inrichtingen zijn de
gegevens van de pupillen centraal geregistreerd bij het
(A) Twee scholen in Utrecht, 55n in Hengelo, 6&n in Ommen
cen 6&n in Zwolle hebben geen medewerking verleend aan
het opsporingsonderzoek.
(AX) Verschillende hoofden van scholen hebben geweigerd na-
men en adressen ter beschikking te stellen. In plaats
van de naam werd wel het dossiernummer gegeven, waar-
onder de leerling op school bekend was.
(A**) Alle inrichtingen in Nederland zijn voor medewerking
aan het onderzoek benaderd.
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Ministerie voor Volksgezondheid. Wij hebben van de Nationa-
le Ziekenhuisraad en het Ministerie voor Volksgezondheid
toestemming gekregen de voor ons onderzoek relevante gege-
vens met uitzondering van de naam van de pupil uit deze
centrale registratie over te nemen. De instellingen echter,
wier pupillen niet in deze registratie zijn opgenomen, zijn
elk afzonderlijk benaderd met het verzoek aan het onderzoek
mee te werken. Wij hebben deze inrichtingen schriftelijk op
de hoogte gesteld van het doel en de opzet van het project.
Met dit schrijven hebben wij tevens een aantal onderzoeks-
formulieren verstuurd. Wij hebben de inrichtingen verzocht
deze formulieren in te vullen voor die pupillen, die op
1-9-1974 in de inrichting verbleven en voldeden aan de ge-
stelde opsporingscriteria. Inrichtingen, die principiole
bezwaren hadden namen van pupillen ter beschikking te stel-
len, konden in plaats van de naam het dossiernummer ver-
melden, waaronder de betrokken pupil bij de inrichting was
geregistreerd.
3.3. De contr61efase
Dossierdata met betrekking tot naam, adres en geboortedatum
zijn vaak onvolledig, onnauwkeurig of verouderd. Om een
correcte toepassing van de onderzoekscriteria te garanderen
is een nadere contr6le van deze gegevens noodzakelijk. Deze
contr6le is ook verricht bij het Landelijk Opsporingsonder-
zoek. De personalia van alle opgespoorde geestelijk gehan-
dicapten zijn destijds ter correctie voorgelegd aan de af-
delingen Bevolking van de gemeenten, waar volgens het op-
sporingsformulier de ouders c.q. verzorgers van een pupil
woonachtig waren.
Het leek wenselijk deze procedure ook bij ons onderzoek te
volgen. Wij meenden echter, dat niet alle onderzoeksformu-
lieren ter correctie naar de afdelingen Bevolking verstuurd
behoefden te worden. Men mag er immers van uitgaan, dat de
gegevens van geestelijk gehandicapten die op de scholen
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voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen, op de so-
ciale werkplaatsen, bij de dagverblijven, gezinsvervangende
tehuizen en inrichtingen zijn verzameld, voldoende betrouw-
baar zijn. Dit geldt in mindere mate voor de gegevens, die
bij de Arbeidsbureau's en de Sociaal Psychiatrische en So-
ciaal Pedagogische Diensten verzameld zijn. Bij deze instel-
lingen zijn namelijk ook gegevens verzameld van geestelijk
gehandicapten die de laatste tijd geen contact meer met deze
diensten hebben gehad.
Wij hebben op grond van bovenstaande overwegingen de afde-
Iingen Bevolking alleen de gegevens van die geestelijk ge-
handicapten ter correctie voorgelegd, die bij bovengenoemde
diensten zijn opgespoord. Hierbij moet overigens een kant-
tekening worden geplaatst. Een aantal pupillen was namelijk
zowel bij een van deze drie diensten alsook bij een of meer
der andere instellingen opgespoord. Wanneer het niet duide-
lijk was of het ging om dezelfde pupil, zijn ook van deze
pupil(len) de gegevens ter correctie naar de gemeenten ver-
stuurd. Om enerzijds dubbeltellingen te voorkomen en ander-
zijds tweelingen, broers en zusters niet ten onrechte uit
het opgespoorde bestand te verwijderen, was deze contr6le
noodzakelijk.
3141-Steekproef
In de voorgaande paragrafen is beschreven op welke wijze de
onderzoeksgroep werd opgespoord en op welke wijze de ver-
zamelde informatie werd gecontr61eerd op nauwkeurigheid. De
opgespoorde populatie bestond uit 4538 geestelijk gehandi-
capten, die aan de vier gestelde onderzoekscriteria volde-
den.
In de inleiding van dit hoofdstuk is reeds gesteld, dat in-
zicht in de problematiek van de begeleidingsbehoefte en be-
geleidingsconsumptie verkregen moest worden uit intervi
ews
met 1200 ouders van geestelijk gehandicapten. Deze ste
ek-
proef van 1200 ouders moest getrokken worden uit de opge-
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spoorde populatie van 4538 ouders.
In het volgende wordt aangegeven op welke wijze de steek-
proef is getrokken.
Uit het frequentie-onderzoek bleek, dat 2982 opgespoorde
geestelijke gehandicapten (66%) als lichter geestelijk ge-
handicapt geregistreerd staan en 1508 (33%) als dieper gees-
telijk gehandicapt; van 48 pupillen (1%) kon het niveau van
functioneren niet worden vastgesteld. Daarnaast bleek 13%
van de opgespoorde pupillen afkomstig te zijn uit Drente,
37% uit Overijssel, 29% uit Utrecht en 21% uit de zuid-
oostelijke regio van Noord-Brabant.
Een aselecte trekking uit de totaal opgespoorde populatie
zou derhalve betekenen, dat in verhouding tot het aantal
ouders van lichter gehandicapten een aanzienlijk geringer
aantal ouders van dieper geestelijk gehandicapten in de
steekproef getrokken zou worden. Ook zouden er minder ouders
van pupillen uit de provincie Drente en de zuid-oostelijke
regio van Noord-Brabant in de steekproef getrokken worden
dan ouders van geestelijk gehandicapten uit de provincies
Overijssel en Utrecht.
Omdat in het onderzoek aan regionale verschillen en verschil-
len tussen dieper en lichter geestelijk gehandicapten aan-
dacht moet worden besteed, was het Venselijk verschillende
subcategoriedn in voldoende mate in de steekproef te ver-
tegenwoordigen.
Wij hebben daarom besloten uit elk der vier onderzoeksge-
bieden eenzelfde aantal ouders in de steekproef te trekken,
nl. 350 waarvan 175 ouders van lichter en 175 ouders van
dieper geestelijk gehandicapten. Omdat wij de verwachting
hadden, dat + 20% van de ouders, die voor een vraaggesprek
benaderd zouden worden, dit laatste zouden weigeren, zou de
response-categorie bestaan uit + 1100 ouders. In het voor-
gaande is gesproken over vraaggesprekken met 1200 ouders.
Op voorstel van enkele leden van de Begeleidingscommissie
zijn namelijk nog 120 ouders wier geestelijk gehandicapt
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kind in 1969 geboren is, in het onderzoek betrokken.
In het volgende gaan wij in op de overwegingen die geleid
hebben tot dit voorstel. Zoals reeds gesteld is een der
doelstellingen van het project het verkrijgen van inzicht
in de achtergronden van een relatief vroege c.q. relatief
late opname in het voorzieningenapparaat. Omdat de vragen,
die in het kader van deze problematiek geformuleerd zijn,
retrospectief van aard zijn, waren wij oorspronkelijk van
plan deze vragen alleen te stellen aan die ouders, wier
kind in 1962 of 1965 geboren is. Gezien de retrospectieve
vraagstelling werden de antwoorden van de overige ouders
onbetrouwbaar geacht (A) . Het gevaar van onbetrouwbaare
antwoorden wordt echter ook groot voor die ouders, bij wier
kind de diagnose van het geestelijk gehandicapt zijn reeds
op jeugdige leeftijd is gesteld. Dit laatste geldt vooral
voor ouders van dieper gehandicapte kinderen. Om deze reden
werd het door verschillende leden van de Begeleidingscom-
missie raadzaam geacht ook ouders in het onderzoek te be-
trekken, wier kind in 1969 geboren is.
Ook om een tweede reden zou deze categorie ouders in het
onderzoek moeten worden opgenomen. Een der doelstellingen
van het onderzoek is na te gaan of de opvoedingsstijl in
het gezin stimulerend of remmend werkt op de sociale ont-
wikkeling van geestelijk gehandicapte kinderen. Bij de uit-
werking van dit gedeelte van de probleemstelling hebben wij
gebruik gemaakt van de gezins-socialisatie-theorie van
Matthijssen (2). Deze stelt, dat het kind de grondslag voor
zijn identiteit ontvangt van zijn ouders. In de eerste ja-
ren wordt volgens Matthijssen in de interactie tussen ou-
ders en kind de basis gelegd voor het sociale gedrag van
het kind, welke normaliter de richting van zijn hele leven
(x) Toen uit een aantal proefinterviews bleek, dat de onbe-
trouwbaarheid minder zou zijn,dan verwacht werd, werd
later alsnog besloten deze vragen aan alle ouders te
stellen.
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bepaalt. Op grond van dit laatste mag men echter tevens
aannemen, dat de invloed van de ouders op de ontwikkeling
van het kind zich sterker zal' mani festeren bij jongere  dan
Hij oudere kinderen. Op de ontwikkeling van oudere kinderen
zijn immers meerdere milieus zoals school en peer-group van
invloed. Om deze reden en vanwege de inhoud Aer vragen, die
in het kader van de invloed van de opvoedingsstijl op de
ontwikkeling van het kind aan de ouders werden voorgelegd,
is deze thematiek bij ouders van lichter geestelijk gehan-
dicapte kinderen alleen onderzocht bij die ouders, wier kind
in 1959, 1962 of 1965 geboren is. Bij de categorie ouders
van dieper gehandicapte kinderen zijn de vragen aan alle ou-
ders voorgelegd.
Het feit blijft echter, dat de invloed van de opvoeding op
de sociale ontwikkeling van het kind alleen onderzocht zou
worden bij ouders met geestelijk gehandicapte kinderen van
9 jaar of ouder. Omdat de invloed van de opvoedingsstijl
zich echter sterker zou manifesteren, naarmate een kind
jonger is, hebben verschillende leden van de Begeleidings-
commissie ervoor gepleit deze thematiek ook te onderzoeken
bij 100 ouders wier geestelijk gehandicapt kind in 1969 ge-
boren is. Om deze 100 ouders in het onderzoek te betrekken
is de volgende procedure gevolgd.
Vrijwel alle kinderen die als geestelijk gehandicapt gediag-
nostiseerd zijn en geboren zijn in 1969, zullen als zodanig
geregistreerd zijn bij de Sociaal Pedagogische Diensten en/
of Sociaal Psychiatrische Diensten. De eenvoudigste manier
om een aantal ouders van deze kinderen in het onderzoek te
betrekken was de Diensten in de vier onderzoeksgebieden te
vragen zelf een steekproef te trekken uit hun bestand van
geestelijk gehandicapte kinderen die in 1969 geboren zijn.
Wij hebben per onderzoeksgebied op deze wijze 30 ouders in
de steekproef getrokken. Dit hield in, dat rekening houdend
met een non-response van 1 20%, 1 100 ouders van jongere
geestelijk gehandicapte kinderen geinterviewd zouden worden.
Zoals reeds gesteld zijn naast de 120 ouders, wier kind in
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1969 geboren is, nog 1400 ouders van oudere geestelijk ge-
handicapte kinderen in de steekproef getrokken; voor elk
onderzoeksgebied 350 ouders, van wie 175 met een dieper,
175 ouders met een lichter geestelijk gehandicapt kind.
Deze steekproef is getrokken uit de opgespoorde populatie
van 4538 ouders en wel representatief naar geslacht en
leeftijd van de opgespoorde pupillen. Dit laatste was moge-
lijk, omdat uit het frequentie-onderzoek voor elk der acht
naar regio en niveau van functioneren te onderscheiden
hoofdcategorieon in het totale bestand de preciese verdeling
naar.leeftijd en geslacht bekend was. In de tabellen 3.1.
t/m 3.4. zijn de aantallen opgespoorde dieper en lichter
geestelijk gehandicapten, verdeeld naar leeftijd, geslacht
en onderzoeksgebied weergegeven (K) .
Tabel 3.1.: Aantallen dieper en lichter geestelijk gehandi-
capten opgespoord in Drente, verdeeld naar leef-
tijd en geslacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens meisjes jongens Ineisjes
1950               14            11          13           11
1953               19            10          21            18
1956 25           13         20           11
1959               39           39          21            17
1962               91           39          30           17
1965               54           31          22           18
Totaal 242 143 127           92
N = 385 N  =  219
(A) In deze tabellen zijn de 48 pupillen, wier niveau van
functioneren niet kon worden vastgesteld, niet opgeno-
men.
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Tabel 3.2.: Aantallen dieper en lichter geestelijk gehandi-
capten opgespoord in Overijssel, verdeeld naar
leeftijd en geslacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens rneisjes jongens meisjes
1950 45           26         39           41
1953 74           36         55           36
1956 116           58 58 44
1959 109           51         65           43
1962 196           91         56          43
1965 182           93         57           29
Totaal 722 355 330 236
N = 1077 N = 566
Tabel 3.3.: Aantallen dieper en lichter geestelijk gehandi-
capten opgespoord in Utrecht, verdeeld naar
leeftijd en geslacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens nneisjes jongens rneisjes
1950 28           14 41 22
1953 48           34         25           26
1956 72 55 48 43
1959 120          53         40          27
1962 180           91         30           34
1965 128           62          38           36
Totaal 576 309 222 188
N = 885 N = 410
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Tabel 3.4.: Aantallen dieper en lichter geestelijk gehandi-
capten opgespoord in de zuid-oostelijke regio
van Noord-Brabant, verdeeld naar leeftijd en
geslacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens meisjes jongens meisjes
1950                 36 27 24           19
1953                51 20 26          19
1956                 65           38 29 28
1959 42 41         29          21
1962 125           65 24 30
1965 78 47 46          18
Totaal 397 238 178 135
N = 635 N = 313
De wijze waarop binnen de acht hoofdcategorieon de steek-
proef representatief naar leeftijd en geslacht getrokken is,
zal met een voorbeeld verduidelijkt worden.
Binnen de eerste hoofdcategorie-ouders van lichter geeste-
lijk gehandicapten uit Drente - zijn 385 geestelijk gehan-
dicapten opgespoord. Hiervan zijn er 14 jongens, die gebo-
ren zijn in 1950. Gerelateerd aan het totale aantal van 385
houdt dit in, dat relatief '3,6% van de lichter gehandicap-
ten uit Drente bestond uit jongens, geboren in 1950. In de
steekproef zou nu ook 3,6% uit deze hoofdcategorie vertegen-
woordigd moeten zijn. Omdat zoals reeds eerder aangegeven
175 personen uit deze categorie in de steekproef getrokken
moesten worden, moesten, wanneer de steekproef representa-
tief zou zijn naar leeftijd en geslacht, 6 (3,6% van 175)
jongens uit 1950 in de steekproef worden opgenomen. Deze 6
zijn aselect getrokken uit het totale aantal van 14. Op
deze wijze kan men voor elke subcategorie binnen de 8 hoofd-
categoriedn berekenen, hoeveel pupillen in de steekproef
moesten worden opgenomen. Het resultaat hiervan is in de
volgende tabellen weergegeven (tabellen 3.5. t/m 3.8.).
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Tabel 3.5.: Aantallen lichter en dieper geestelijk gehandi-
capten die in de steekproef moesten worden opge-
nomen in Drente, verdeeld naar leeftijd en ge-
slacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens meisjes jongens meisjes
1950                 6           5          10            9
1953                  9            5           17           14
1956                11           6          16            9
1959                 18           18           17           14
1962 41          18          24           14
1965 25           14           18           14
Totaal 110 66 102 74
N = 176 (K) N = 176(1)
Tabel 3.6.: Aantallen lichter en dieper geestelijk gehandi-
capten die in de steekproef moesten worden opge-
nomen in Overijssel, verdeeld naar leeftijd en
geslacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens meisjes jongens meisjes
1950                 7           4          12           13
1953 12            6           17           11
1956                 19            9           18           14
1959                18           8          20           13
1962                 32           15           17           13
1965                30          15          18            9
Totaal 118 57 102 73
N = 175 N = 175
(x) Wijkt ten gevolge van afronding af van het voorgestelde
aantal van 175.
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Tabel 3.7.: Aantallen lichter en dieper geestelijk gehandi-
capten die in de steekproef moesten worden opge-
nomen in Utrecht, verdeeld naar leeftijd en ge-
slacht.
Geboortejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens nneisjes jongens meisjes
1950                  6            3           18            9
1953                 9           7          11           11
1956                 14           11          20           18
1959 24           11           17           12
1962                 36           18           13           15
1965 25          12          16           15
Totaal 114          62          95           80
N = 176 (A) N = 175
Tabel 3.8.: Aantallen lichter en dieper geestelijk gehandi-
capten die in de steekproef moesten worden opge-
nomen in de zuid-oostelijke regio van Noord-
Brabant, verdeeld naar leeftijd en geslacht.
Geboo rtejaar Licht gehandicapt Diep gehandicapt
jongens meisjes jongens meisjes
1950                 10           8           13           11
1953                 14            5           15           11
1956                18          11          16           16
1959                 12           11           16           12
1962                 34           18           13           17
1965 22          13          26           10
Totaal 110          66          99           77
N = 176 (*) N = 176(A)
(91) Wijkt ten gevolge van afronding af van het voorgestelde
aantal van 175.
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In totaal werden uit de opgespoorde populatie 1405 oud
ers in
de steekproef getrokken; 703 ouders van lichte
r, 702 ouders
van dieper geestelijk gehandicapten. Daarnaast werden zoals
reeds gesteld, nog 120 ouders, wier geestelijk gehandicap-
te kind in 1969 geboren is via de Sociaal Pedagogische en
Sociaal Psychiatrische Diensten bij het onderzoek betrokken.
3.5. Het benaderen van de ouders
Nadat de steekproef getrokken was, zijn wij nagegaan bij
welke instelling een pupil, die in de steekproef was opge-
nomen, was opgespoord. Vervolgens hebben wij de bij het
frequentie-onderzoek verzamelde gegevens van deze pupil toe-
gestuurd aan de instelling, waarbij de pupil was opgespoord
(A). Aan de medewerkers van deze instelling is gevraagd
contact op te nemen met de ouders van de betrokken pupil.
In eerste instantie kon dit geschieden door middel van een
brief waarin de instelling de ouders verzocht aan het onder-
zoek mee te werken. In deze brief werd verder het doel van
het onderzoek uiteengezet en werd gewezen op de anonimiteit
en op de vrijheid al dan niet aan het onderzoek deel te 
ne-
men. Bovendien werd in deze brief meegedeeld, dat op korte
termijn iemand van de instelling nog een keer mondeling 
het
doel van het onderzoek zou komen toelichten en medewerkin
g
zou vragen aan het onderzoek deel te nemen (xx) . Indie
n de
ouders hiertoe bereid waren, werden zij hiervan door ee
n
medewerker van de instelling op de hoogte gesteld. Doo
r
onze  interview (st) ers werd vervolgens een afspraak gemaakt
(*) Wanneer een pupil bij meerdere instellingen was opge-
spoord, is getracht contact te zoeken met die
 instel-
ling, die het meest frequent contact met de ouders had.
(**) De hier geschetste procedure werd overigens niet door
alle instellingen gevolgd. Verschillende instel
lingen
hebben direct contact met de ouders opgenomen, andere
meenden te kunnen volstaan met het schrijven van een




met de ouders voor een vraaggesprek (x).
3.6. Selectie en instructie van interviewers
De vraaggesprekken werden afgenomen door interviewers van
wie we uit eigen ervaring of van andere onderzoekers wisten,
dat zij zich van hun verantwoordelijkheid bewust waren. In
Noord-Brabant en Utrecht werden de vraaggesprekken afgeno-
men door doctoraal-studenten van de Katholieke Hogeschool
te Tilburg. Voor het afnemen van interviews in Drente en
Overijssel hebben wij een beroep gedaan op studenten ortho-
pedagogiek van de Universiteit Groningen en studenten van de
Sociale Academie Enschede.
De interview(st)ers hebben een instructie gehad van + 4 uur.
Tijdens deze instructie werd aandacht besteed aan het doel
en de opzet van het onderzoek, de betekenis van elk der
vragen in de vragenlijst en aan de structuur van de zwakzin-
nigenzorg in Nederland.
3T71_Beseonse
In het voorgaande hebben wij aangegeven, dat in totaal 1525
ouders benaderd zouden moeten worden voor een vraaggesprek.
In feite bestond de steekproef uit 1511 ouders. Dit is een
gevolg van het feit, dat niet 120, maar slechts 106 ouders
wier kind in 1969 geboren is, in de steekproef zijn opge-
nomen. Verschillende instellingen hadden namelijk minder
ouders met een in 1969 geboren geestelijk gehandicapt kind
in begeleiding dan voor het trekken van de steekproef nood-
zakelijk was.
(*) Vrijwel alle instellingen die aan het frequentie-onder-
zoek hebben meegewerkt, hebben ook hun medewerking ver-
leend aan de interviewfase. Alleen de scholen voor moei-
lijk lerende kinderen in Bladel, Valkenswaard en Veld-
hoven hebben geweigerd aan deze fase hun medewerking
te verlenen.
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Van de 1511 in de steekproef opgenomen ouders hebben er 1059
(70%) aan een interview meegewerkt. Er konden echter slechts
1054 interviews verwerkt worden, omdat 5 vragenlijsten bin-
nen kwamen, nadat de interviewfase was afgesloten. In 593
gezinnen (56%) werd de moeder geInterviewd, in 74 gezinnen
(7%) was alleen de vader bij het gesprek aanwezig en in
383 gezinnen (36%) waren beide ouders bij het interview
aanwezig; van 4 gesprekken is onbekend, wie geInterviewd
werd. De gemiddelde gespreksduur was 1 uur en 3 kwartier.
Ondanks de tamelijk hoge non-response - op de redenen hier-
van komen we nog terug - kan de response-groep naar leeftijd,
geslacht, regio en niveau van functioneren beschouwd worden
als representatief voor de populatie. Dit moge blijken uit
de volgende tabellen, waarin de response naar leeftijd, ge-
slacht, regio en niveau van functioneren is weergegeven
(tabellen 3.9 t/m 3.12) (A). In de eerste kolom van elk de-
Tabel 3.9.: Response naar leeftijd.
Geb.jaar Steekproef Response absoluut Response relatief
1950 144            93                 65%
1953 174 112 64%
1956 226 147 65%
1959 241 162 67%
1962 338 252 75%
1965 282 202 72%
1969 106 86 81%
Totaal 1511 1054 70%
2
X  = 5,297
2(A) Bij deze tabellen is steeds een X -waarde aangegeven.
Wij besch8uwen de steekproef als representatief, wan-
neer de X - waarde de significantie-grens van 5%-niveau
niet overschrijdt. Dit bleek voor geen der genoemde ken-
merken het geval te zijn.
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zer tabellen is voor elke categorie het aantal ouders aan-
gegeven, dat in de steekproef is getrokken, in de tweede
kolom het absolute aantal en in de derde kolom het relatie-
ve aantal respondenten uit de betreffende categorie.
Tabel 3.10.: Response naar geslacht.
Geslacht Steekproef Response absoluut Response relatief
jongens 912 646 71%
rneisjes 599 408 68%
Totaal 1511 1054 70%
2
X    =  0.3 2 1 4
Tabel 3.11.: Response naar regio.
Provincie Steekproef Response absoluut Response relatief
Drente 377 234 62%
Overijssel 382 284 74%
Utrecht 377 253 67%
Noord-Brabant 375 283 76%
Totaal 1511 1054 70%
2
x  = 6.4791
Tabel 3.12.: Response naar niveau van functioneren.
Niv.funct. Steekproef Response absoluut Response relatief
diep
580 72%gehandicapt (*) 808
licht
gehandicapt 703 474 67%
Totaal 1511 1054 70%
2
X  = 0.9763
(x)  Omdat de pupillen uit 1969 allen op inlbeciel of idioot
niveau functioneren, zijn zij samengevoegd met de ove-
rige dieper geestelijk gehandicapten.
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Omdat in het volgende hoofdstuk de analyses afzonderlijk
voor dieper en lichter geestelijk gehandicapten gerappor-
teerd worden, is nog nagegaan of binnen deze subcategorieJn
de steekproef representatief is naar leeftijd, geslacht en
regio. Dit bleek het geval te zijn.
De medewerking van de respondenten aan het vraaggesprek was
volgens de interview(st)ers in 44% van de gezinnen zeer
goed te noemen en in 53% goed. Slechts in 4% van de gesprek-
ken beoordeelden de interview(st)ers de medewerking van de
ouders als slecht tot zeer slecht.
Naast de medewerking van de ouders was voor het slagen van
het onderzoek ook de betrouwbaarheid van de beantwoording
der  vragen van belang.  Aan de interview (st) ers is gevraagd
aan te geven, of zij de antwoorden van de ouders voldoende
betrouwbaar achtten. 35% beoordeelde de betrouwbaarheid als
zeer goed, 53% als goed, 10% van de vraaggesprekken werd
als twijfelachtig gekwalificeerd en 2% als zeer twijfelach-
tig.
3.8. Non-response
Uit het voorgaande is gebleken, dat 30% van de ouders niet
aan het onderzoek heeft meegewerkt. Dit tamelijk hoge per-
centage non-response is echter niet alleen te wijten aan
het feit, dat een aantal ouders geweigerd heeft aan het on-
derzoek mee te werken. Dit moge blijken uit tabel 3.13.,
waarin voor de ouders van dieper en lichter geestelijk ge-
handicapten de reden van non-response is aangegeven.
De helft van de non-response is het gevolg van weigeringen.
Daarnaast zijn er nog drie belangrijke bronnen van non-re-
sponse geweest. Op de eerste plaats kon een aantal ouders
niet benaderd worden vanwege verhuizingen naar gemeenten
buiten het onderzoeksgebied. Op de tweede plaats werd een
aantal ouders door het begeleidend apparaat niet voor een
vraaggesprek benaderd, omdat de functionarissen van de be-
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Tabel 3.13.: Redenen van non-response.
Redenen Diep Li c ht Totaal
weigering 44% 51% 47%
5 x niet thuis 2%       4%       3%
adres onbekend 5%       5%       5%
verhuisd buiten regio 12% 11% 11%
volgens begeleidende instantie
niet geschikt voor interview 15% 13% 14%
pupil niet meer in begeleiding 12%        9%       11%
geen ouders                            2%          1%         2%
pupil overleden                         5%          0%          3%
pupil niet in 1965 geboren                1%           0%           1%
pupil gehuwd 0%       5%       3%
te laat gethterviewd                          2%            0%            1%
onbekend                          0%        1%        1%
N= 228 229 457
geleidende instelling van mening waren, dat een vraaggesprek
om welke reden dan ook weinig zin zou hebben. Tenslotte heb-
ben verschillende instellingen gemeend geen ouders te moe-
ten benaderen, wier kind zij niet langer in begeleiding had-
den.
Genoemde vier factoren, alsook enkele minder belangrijke in
tabel 3.13. opgenomen oorzaken hebben een non-response van
30% veroorzaakt. Slechts 14% van de 1511 in de steekproef
getrokken ouders heeft echter geweigerd aan een vraaggesprek
deel te nemen, nadat zij hiervoor benaderd waren.
319L_Heryeging
In het voorgaande hebben wij reeds aan4egeven, dat de steek-
proef gestratificeerd naar regio en niveau van functioneren
getrokken is. Wil men op basis van de verzamelde gegevens
uitspraken doen, die geldig zijn goor de opgespoorde popu-
latie, dan moet de steekproef representatief zijn voor die
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populatie. Dit is in ons onderzoek niet het geval; ouders
van dieper geestelijk gehandicapten en ouders uit Drente en
Noord-Brabant zijn in de steekproef oververtegenwoordigd.
Om toch uitspraken te kunnen doen, die op de opgespoorde
populatie betrekking hebben, hebben wij de volgende proce-
dure gevolgd. Op de eerste plaats is besloten de analyses
afzonderlijk te verrichten voor de steekproef van ouders
van dieper en de steekproef van ouders van lichter geeste-
lijk gehandicapten. Op de tweede plaats hebben wij deze
steekproeven herwogen naar regio.
Uitgangspunt bij het herwegen was, dat de verhouding tussen
de aantallen respondenten uit de vier regio's in een her-
wogen steekproef gelijk zou moeten zijn aan de verhouding
tussen de bij het frequentie-onderzoek opgespoorde aantallen
naar regio. Op basis van deze laatste aantallen zijn door
ons voor elke regio weegfactoren berekend binnen elk der 24
naar geslacht, leeftijd en niveau van functioneren te on-
derscheiden subpopulaties.
Wij zullen het berekenen van weegfactoren verduidelijken
voor een van deze subpopulaties. In totaal werden 123 lich-
ter geestelijk gehandicapte jongens uit 1950 opgespoord.
Van deze 123 kwamen er 14 uit Drente, 45 uit Overijssel,
28 uit Utrecht en 36 uit Noord-Brabant. Uitgaande van een
weegfactor 1,0 voor Drente, werd aan Overijssel binnen deze
subpopulatie een weegfactor 3,21 (45 : 14) toegekend, aan
Utrecht 2,00 (28 : 14) en aan Noord-Brabant een weegfactor
2,57 (36 : 14). De berekende weegfactoren werden vervolgens
vermenigvuldigd met het aantal respondenten uit Drente. Op
deze wijze werd berekend hoeveel respondenten de herwogen
steekproef zou moeten bevatten uit elke regio om represen-
tatief te zijn voor de opgespoorde populatie.
Omdat in het eerder gegeven voorbeeld 3 ouders van een in
1950 geboren lichter geestelijk gehandicapte jongen uit
Drente geInterviewd zijn, zouden er, uitgaande van de voor
deze subpopulatie berekende weegfactoren, 10 ouders uit
Overijssel, 6 uit Utrecht en 8 uit Noord-Brabant, met een
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lichter geestelijk gehandicapte jongen uit 1950 in de her-
wogen steekproef moeten worden opgenomen. In feite werden
in elk dezer drie onderzoeksgebieden 6 ouders van een lich-
ter geestelijk gehandicapte jongen uit 1950 geInterviewd.
Dit hield in, dat voor Utrecht geen herweging noodzakelijk
was, voor Overijssel en Noord-Brabant wel, omdat het voor
de herwogen steekproef noodzakelijk aantal respondenten het
aantal geInterviewde ouders overtrof. Daarom werden uit de
6 ouders uit Overijssel aselect 4 ouders en uit de 6 ouders
uit Noord-Brabant aselect 2 ouders extra in de steekproef
bijgetrokken.
Zoals reeds gesteld werd de hier voor de lichter geestelijk
gehandicapte jongens uit 1950 geschetste weegprocedure ge-
volgd voor elk der 24 naar leeftijd, geslacht en niveau van
functioneren onderscheiden subpopulaties. Binnen elke sub-
populatie werd op basis van de bij het frequentie-onderzoek
vastgestelde aantallen voor elke regio een wegingsfactor
berekend. Deze factor werd vermenigvuldigd met het aantal
respondenten uit Drente binnen de betreffende subcategorie.
Op deze wijze werd vastgesteld hoeveel ouders uit elke regio
binnen de betreffende subcategorie in de gewogen steekproef
moesten worden opgenomen. Vervolgens werd nagegaan hoeveel
ouders uit deze subcategorie geInterviewd waren. Was dit
aantal geringer dan het benodigde aantal,  dan werd de steek-
proef op aselecte wijze aangepast door een aantal ouders
twee of meerdere keren in de steekproef op te nemen (*).
Deze procedure is ook gevolgd voor de subcategorie van ou-
ders wier kind in 1969 geboren is. Hierbij deed zich echter
de moeilijkheid voor, dat er geen populatie-cijfers voor
deze categorie bekend waren. Deze cijfers zijn door ons ge-
schat op basis van de verhoudingen tussen frequentie-cijfers,
(*) In enkele subcategorieon bleken er in Noord-Brabant meer
ouders geInterviewd te zijn dan voor de herwogen steek-
proef noodzakelijk was. Binnen deze subcategorieon zijn
daarom op aselecte wijze 13 ouders uit de steekproef
verwijderd.
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die door Nemeth en Verbraak in 1969 zijn vastgesteld. Door
Nemeth en Verbraak is een schatting gemaakt van de aantal-
len dieper geestelijk gehandicapte jongens en meisjes van
5, 9, 12, 15, 18, 21 en 24 jaar (3). Deze aantallen waren
als volgt:
jongens meisjes
5 jaar 2,7%0 1,8%0
9 jaar 4,8%0 3,2%0
12 jaar 6,4%0 4,5%0
15 jaar 5,9%0 4,4%0
18 jaar 5,5%0 4,4%0
21 jaar 5,2%0 4,0%0
24 iaar 4,4%0 2,7%0
Op de steekdatum van het frequentie-onderzoek, 1-9-1974,
waren de in 1969 geboren kinderen 5 jaar, de in 1965, 1962,
1959, 1956, 1953 en 1950 geboren kinderen resp. 9, 12, 15,
18, 21 en 24 jaar. Van deze laatste zes categoriedn is het
exacte aantal in 1974 opgespoorde geestelijk gehandicapten
bekend naar regio en geslacht. De frequenties van geeste-
lijk gehandicapte jongens en meisjes geboren in 1969 kunnen
nu als volgt geschat worden. Wij hebben het aantal opge-
spoorde pupillen in een betreffende leeftijdscategorie ver-
meningvuldigd met het verhoudingscijfer tussen het door
Nemeth en Verbraak berekende promillage voor 5-jarigen en
het promillage voor de betreffende leeftijdscategorie. Dit
is geschied voor de zes leeftijdscategorieon, waarvan voor
1974 de frequentiecijfers bekend waren. Door de afzonder-
lijke uitkomsten op te tellen en te delen door 6 verkrijgt
men een redelijke tchatting van de aantallen geestelijk
gehandicapte jongens en meisjes uit 1969, die in elke regio
in 1974 zouden moeten zijn opgespoord. Ook deze procedure
zullen wij met een voorbeeld verduidelijken.
In Drente zijn in 1974 per leeftijdscategorie de volgende
aantallen dieper geestelijk gehandicapte jongens opgespoord:
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12 jaar     30
9 jaar 22
Om te bepalen hoeveel geestelijk gehandicapte jongens uit
1969 opgespoord zouden zijn, is eerst het aantal van 22
vermenigvuldigd met 2,7 : 4,8 (de verhouding tussen het pro-
millage 5-jarige jongens en 9-jarige jongens in 1969), ver-
volgens is 30 vermenigvuldigd met 2,7 : 6,4 (de verhouding
tussen de promillages voor 5-jarige en 12-jarige jongens).
Deze procedure werd herhaald voor de 15-, 18-, 21- en 24-
jarigen. De afzonderlijke uitkomsten werden opgeteld en de
som werd gedeeld docr 6. Uit deze berekening bleek, dat er
bij een opsporing in 1974 elf jongens uit Drente, geboren
in 1969, bij het begeleidend apparaat als dieper geestelijk
gehandicapt geregistreerd zouden zijn. Op deze wijze is ook
het aantal als dieper geestelijk gehandicapt geregistreerde
meisjes in Drente bepaald. Daarnaast werden op soortgelijke
wijze de frequentie-cijfers voor 5-jarige jongens en meis-
jes in de overige regio's berekend. Deze aantallen zijn weer-
gegeven in tabel 3.14.
Tabel 3.14.: Het geschatte aantal 5-jarige dieper geestelijk
gehandicapte jongens en meisjes in 1974 naar
regio.
Provincie Jongens Meisjes
Drente                                    1 1                      7
Overijssel 28            19
Utrecht                                              19                           15
Noord-Brabant             15            11
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Uitgaande van deze geschatte aantallen is vervolgens de
reeds eerder beschreven herwegingsprocedure toegepast.
Na herweging bestond de response-categorie van ouders van
lichter geestelijk gehandicapten uit 787 ouders, die van
ouders van dieper geestelijk gehandicapten uit 926 ouders.
Voor herweging waren deze aantallen respectievelijk 474 en
580.
Literatuurnoten bij hoofdstuk 3.
(1) Nemeth en Verbraak, 1972, pag. 35.
(2) Matthijssen, 1971.




In hoofdstuk 2 zijn wij uitgebreid ingegaan op de probleem-
stelling van het onderzoek. Wij hebben ons vooral geconcen-
treerd op de problemen die liggen in of voortvloeien uit de
relatie tussen ouders van geestelijk gehandicapten en het
begeleidend apparaat in de drie fasen, die in het begelei-




Met betrekking tOt de problematiek in de onderkenningsfase
stond de vraag centraal, waarom sommige kinderen op relatief
jonge, andere op relatief oude leeftijd als geestelijk ge-
handicapt gediagnostiseerd worden.
In paragraaf 4.2.1. trachten wij deze vraag te beantwoorden
vanuit het in hoofdstuk 2 geschetste verklaringsmodel.
Vervolgens gaan we in paragraaf 4.2.2. in op enkele proble-
men, die samenhangen met het stellen van de diagnose en het
meedelen van de uitslag ervan aan de ouders. In dit verband
wordt aan de volgende vragen aandacht besteed. Op de eerste
plaats gaan we in op de wijze waarop volgens de ouders de
diagnose is meegedeeld. Daarnaast bestuderen we hoe de ou-
ders op de uitslag gereageerd hebben en analyseren we van
welke factoren deze reactie afhankelijk is. Tenslotte gaan
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we in op het verschijnsel van shopping.
In paragraaf 4.3. staat de allocatiefase centraal. In dit
verband zullen we de centrale vraag trachten te beantwoor-
den, hoe het komt, dat sommige kinderen vrij snel, andere
pas lange tijd, nadat de ouders een begeleidingsadvies heb-
ben ontvangen, geplaatst worden in de instelling die door
de intake-instantie aan de ouders geadviseerd is.
In paragraaf 4.4. tenslotte wordt ingegaan op problemen die
ouders ervaren in de uitvoeringsfase. In dit verband worden
de volgende vragen aan de orde gesteld.
Met welke instanties bespreken ouders problemen, waarmee
zij in deze fase van het begeleidingsproces geconfronteerd
worden ?
Welke factoren geven een verklaring voor het feit, dat som-
mige ouders frequent, andere zelden of nooit een beroep doen
op het begeleidend apparaat 7
Hoe evalueren ouders de begeleiding die zij tot nu toe ont-
vangen hebben en hebben zij behoefte aan verdere begelei-
ding met betrekking tot bepaalde specifieke problemen 7
Tenslotte wordt ingegaan op de rol die de ouders zelf spelen
in het begeleidingsproces en op de behoefte van de ouders in
dit proces een eigen bijdrage te leveren.
4.2. Onderkenningsfase
4.2.1. Tijdstip van diagnose
4.2.1.1. Het verklaringsmodel
Zoals reeds gesteld, staat in deze paragraaf de vraag cen-
traal naar de factoren die een verklaring kunnen geven voor
het feit, dat sommige kinderen op relatief jonge, andere op
relatief oude leeftijd als geestelijk gehandicapt gediagnos-
tiseerd worden. Ter beantwoording van deze vraag is in
hoofdstuk 2 een verklaringsmodel ontwikkeld, dat in figuur
4.1. is weergegeven.
Op de eerste plaats is verondersteld, dat het tijdstip van
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Figuur 4.1. Verklaringsmodel voor het tijdstip van diagnose.
Graad handicap
waarneernbaarheid handicap
,  Tijdstipervaring met opvoeding vermoedens
sociaal milieu
zeif ontdekt of door anderen
Vrees voor stigmatisering Duur periode
angst voor waarheid tussen eerste Tijdstip
shock-reactie D vermoedens -* diagnose
verdringing en raadplegen
hoop op tijdelijke achterstand deskundigen
onverschilligheid
Eerste geraadpleegde deskundige Duur periode
aard van verstrekte informatie tussen eerste
verwijzing contact en
aantal geraadpleegde deskundigen d
iagnose
diagnose afhankelijk is van drie factoren. De diagnose zal
eerder gesteld worden, naarmate
a) ouders ee rder vermoeden, dat er iets met hun kind aan de
hand is
b) de duur van de periode, die ligt tussen het tijdstip van
eerste vermoedens en het moment waarop ouders voor het
eerst hun vermoedens met anderen bespreken, korter is
c) de duur van de fase, die gelegen is tussen het tijdstip,
waarop ouders voor het eerst anderen raadplegen, en het
moment, waarop de diagnose wordt gesteld, korter is.
Op de tweede plaats zijn in het model een aantal variabelen
opgenomen, waarvan verondersteld wordt, dat deze een ver-
klaring geven voor de drie interveniorende variabelen (*).
(x) Wij spreken van interveniorende variabele in zijn strikt
methodologische betekenis, nl. een variabele die in een
causaal model zowel de status van afhankelijke variabele
als onafhankelijke variabele aanneemt. In de meeste on-
derzoeken zijn de interveniorende variabelen houdingen
die verklaren waarom bepaalde achtergrondkenmerken van
invloed zijn op de afhankelijke variabele. In ons model
gaat het niet om houdingen, maar om tijdsperioden die
interveniorend zijn.
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In dit verband zijn de volgende hypothesen geformuleerd.
I.   Ouders zullen eerder tot de ontdekking komen, dat er
iets met hun kind aan de hand is, wanneer
a) het kind dieper geestelijk gehandicapt is
b)    de   signalen, op basis waarvan ouders   of   ande ren   kun-
nen ontdekken, dat er iets met het kind aan de hand
is, duidelijk waarneembaar zijn
c) de ouders ervaring hebben met de opvoeding van kin-
deren
d) de ouders afkomstig zijn uit een hoger sociaal mi-
lieu
e) de ouders er niet door anderen op attent gemaa c
zijn, dat er iets met hun kind aan de hand is, maar
dit laatste zelf ontdekt hebben.
II. Het tijdsverloop tussen het moment van ontdekking en
het moment waarop ouders anderen raadplegen is langer,
wanneer
a) de vrees voor stigmatisering bij de ouders groter is
b) de ouders angst hebben de waarheid onder ogen te
zien
e) de ontdekking bij de ouders leidt tot sterk emotio-
nele reacties
d) de ouders hun vermoedens verdringen
e) de ouders hopen, dat de achterstand van hun kind
slechts tijdelijk zal zijn
f) de ouders onverschillig staan tegenover de gecon-
stateerde achterstand bij hun kind.
III. De fase, die gelegen is tussen het tijdstip, waarop
ouders anderen raadplegen over hun eerste vermoedens,
en het tijdstip, waarop de diagnose wordt gesteld, zal
korter zijn, wanneer
a) de ouders als eerste iemand uit de medische sector
raadplegen
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b) de informatie van de eerst geraadpleegde deskundige
adequater is
c) de ouders ten gevolge van een juiste verwijzing ge-
makkelijker een intake-instantie bereiken
d) het aantal geconsulteerde personen en instellingen
geringer is.
Bovenstaande hypothesen zullen wij op hun houdbaarheid toet-
sen met behulp van de methode van pad-analyse. Voordat wij
de resultaten van deze toetsing presenteren, gaan wij eerst
in op de wijze waarop de in het verklaringsmodel opgenomen
variabelen zijn geoperationaliseerd. Daarbij wordt tevens
aandacht besteed aan een aantal frequentie-verdelingen van
deze variabelen, omdat daartoe in het kader van de pad-ana-
lyse onvoldoende mogelijkheid bestaat. Dit geldt ook voor
enkele relaties tussen variabelen die wel en die niet in
het model zijn opgenomen. Ook op deze relaties gaan wij in
de volgende paragrafen in.
4.2.1.2. Operationalisering en enkele analyse-resultaten
4.2.1.2.1. Diagnose
Om te kunnen vaststellen, op welke leeftijd het kind als
geestelijk gehandicapt gediagnostiseerd is, is de volgende
vraag aan de ouders voorgelegd: "Op een gegeven moment is
X dus onderzocht en toen is gebleken, dat X niet was als
andere kinderen (dat X niet mee zou kunnen op de lagere
school)  (A). Kunt U mij zeggen door wie dat onderzoek is
gedaan 7 Wanneer vond dat onderzoek plaats ?". De inter-
view(st)ers hadden opdracht zo nauwkeurig mogelijk met de
respondente de maand en het jaar te bepalen, waarin de diag-
nose is gesteld.
(%) Tussen haakjes is de formulering voor lichter geestelijk
gehandicapt zijn weergegeven, zoals die tegenover ouders
van lichter geestelijk gehandicapte kinderen is gebe-
zigd.
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In tabel 4.1. is zowel voor de steekproef van dieper als
voor die van lichter geestelijk gehandicapten weergegeven
op welk tijdstip de diagnose volgens de ouders werd gesteld.
In figuur 4.2. is cumulatief weergegeven, hoeveel procent
van de kinderen op een bepaald tijdstip als geestelijk ge-
handicapt gediagnostiseerd is.
Tabel 4.1.: Tijdstip van diagnose.
dieper ge- lichter ge-
handicapt handicapt
0 -  3 maanden 18% 0 -  48 maanden            7%
4 - 12 rnaanden 15% 49 - 72 maanden                 9%
13  -  24 maanden 11% 73 - 84 maanden 25%
25 - 48 maanden 17% 85 -  96 maanden 24%
49 - 72 maanden 17% 97 - 108 maanden 18%
ouder dan 72 maanden 21% ouder dan 108 maanden 17%
onbekend 1% onbekend                                  0%
N= 926 N= 787
Het blijkt, dat bij 33% van de dieper geestelijk gehandicap-
ten de diagnose reeds werd gesteld in het eerste levens-
jaar van het kind. Bijna de helft van de dieper geestelijk
gehandicapten is reeds op 2-jarige leeftijd als zodanig ge-
diagnostiseerd; op 4-jarige leeftijd is dit percentage 1 60%.
Opvallend is, dat een op de vijf dieper geestelijk gehandi-
capte kinderen volgens de ouders pas als zodanig is gediag-
nostiseerd na het zesde levensjaar. Met nadruk willen wij
op deze plaats stellen "volgens de ouders". Wij hebben het
tijdstip, waarop de diagnose gesteld is, niet vastgesteld
bij het begeleidend apparaat, maar aan de ouders gevraagd,
wanneer hen definitief verteld is, dat hun kind geestelijk
gehandicapt was. Het lijkt waarschijnlijk, dat een aantal
ouders gezegd heeft, dat dit pas het geval is geweest toen
het kind ouder dan 6 jaar was, terwijl in feite de diagnose
reeds eerder gesteld was en ook de ouders er tamelijk zeker
van waren, dat hun kind geestelijk gehandicapt was. Het be-
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treft hier vooral die ouders, wier kind (opnieuw) onder-
zocht is bij het bereiken van de leerplichtige leeftijd.
Een aantal ouders heeft dit onderzoek als het definitieve
diagnose-onderzoek beschouwd. Aan dit onderzoek is waar-
schijnlijk in een aantal gevallen reeds een ander onderzoek
op jeugdiger leeftijd van het kind voorafgegaan, waaruit
het geestelijk gehandicapt zijn van het kind is gebleken.
Dit eerdere onderzoek is door een aantal ouders niet als
het definitieve diagnose-onderzoek beschouwd. Pas toen uit
een schoolonderzoek bleek, dat het kind de basis-school
niet zou kunnen volgen, hebben deze ouders het geestelijk
gehandicapt zijn van hun kind erkend.
Uit figuur 4.2. blijkt verder, dat lichter geestelijk ge-
handicapten duidelijk later als geestelijk gehandicapt ge-
diagnostiseerd worden dan dieper geestelijk gehandicapten.
Slechts 15% van de lichter geestelijk gehandicapten is op
6-jarige leeftijd als zodanig gediagnostiseerd. Bij de helft
van de lichter geestelijk gehandicapten wordt de diagnose
tussen het zesde en achtste levensjaar gesteld; bij 35% is
pas na het achtste jaar vastgesteld, dat het kind lichter
geestelijk gehandicapt was. Uit deze gegevens kan men af-
leiden, dat het lichter geestelijk gehandicapt zijn in vele
gevallen pas wordt vastgesteld, wanneer het kind een of
meer leerjaren van de basis-school heeft doorlopen; slechts
21% van de kinderen had geen basis-school bezocht, voordat
zij op een MLK- school werden geplaatst, 36% is daar 1 een
jaar geweest, 21% + 2 jaar en 22% langer dan twee jaar.
Birch e.a. merken overigens op, dat "it is not surprising
that the proportion of individuals who come to be identified
as mentally subnormal increases with school age", omdat  " the
most carefully observed responses to systematic demands for
intellectual functioning ..... occur within the school set-
ting, and these demands increase in complexity over the
school years"  (1) . Robinson en Robinson stellen zelfs, dat
"the early school years show a spurt in reported cases of
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mental subnormality" (2). Ook in andere onderzoeken is vast-
gesteld, dat vele kinderen eerst gedurende een bepaalde pe-
riode de basis-school bezocht hebben, voordat zij als lich-
ter geestelijk gehandicapt op een school voor moeilijk le-
rende kinderen zijn geplaatst. Sorel constateerde in zijn
onderzoek, dat 1 13% van de in Amsterdam opgespoorde gees-
telijk gehandicapte 10- en 13-jarigen geen basis-school be-
zocht heeft (3). Innes kwam in zijn onderzoek in Noord-Oost
Schotland tot de conclusies dat "only a small proportion of
the mildly subnormal (IQ 50-70) are recognised before they
attain school-age" (4).
Hoewel vele kinderen op relatief oudere leeftijd als lichter
geestelijk gehandicapt gediagnostiseerd worden, blijkt in
ons onderzoek de gemiddelde leeftijd, waarop de diagnose ge-
steld wordt, lager te zijn dan die welke in vele andere on-
derzoeken is geconstateerd. Zo bleek uit het onderzoek van
Sorel, dat 46% van de door hem onderzochte 13-jarige kinde-
ren drie jaar of langer op de basis-school is geweest (5).
Goldstein constateert, dat bij meer dan de helft van de
kinderen in zijn onderzoek de diagnose pas gesteld is, toen
het kind tien jaar of ouder was (6). Heber en Dever wijzen
op twee onderzoeken van Imre en Lemkau, waaruit bleek , dat
"most of the mildly retarded followed up in the published
surveys were not usually identified and placed in special
classes until they were in the age range of 10 to 14 years"
(7). Tenslotte stelt ook Jedrysek, dat "in general, most
of the children are directed toward special education rela-
tively late (age 9-10) after being left back twice" (8).
Deze data verschillen van €nze bevinding, dat voor lichter
geestelijk gehandicapten gemiddeld na 7 jaar en 3 maanden
de diagnose gesteld is. Het feit, dat in ons land de diag-
nose eerder gesteld wordt, kan wijzen op een grotere alert-
heid voor een mogelijke achterstand van kinderen bij onder-
wijzend personeel op de kleuter- en basis-scholen in Neder-
land. Anderzijds kan het eerder stellen van de diagnose het
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gevolg zijn van het feit, dat ons onderzoek alleen betrek-
king heeft op geregistreerd zijnde geestelijk gehandicapten.
Binnen de jongste leeftijdscategoriedn zijn nog niet alle
lichter geestelijk gehandicapten opgespoord. Ook op 10-ja-
rige of nog oudere leeftijd kunnen kinderen van de basis-
school naar het buitengewoon onderwijs verwezen worden.
Het feit blijft echter, dat ook voor ons land geldt , dat
het lichter geestelijk gehandicapt zijn vaak pas definitief
wordt vastgesteld, als het kind gedurende kortere of langere
tijd de basis-school bezocht heeft.
Het behoeft geen betoog, dat een dergelijk late diagnostise-
ring niet in het belang van een kind is. Wij hebben hierop
overigens reeds in het tweede hoofdstuk gewezen. Hoe eerder
de diagnose gesteld wordt, des te adequater kan de begelei-
ding en opvoeding aangepast worden aan de capaciteiten van
het kind. Op de vraag, op welke wijze een eerdere onderken-
ning van geestelijk gehandicapt zijn kan plaatsvinden, gaan
wij hier nog niet in. Deze vraag stellen wij pas aan de
orde, wanneer wij de oorzaken van een vroege c.q. late diag-
nostisering bestudeerd hebben.
4.2.1.2.2. Eerste vermoedens
Een van de factoren, die ons inziens een verklaring kan ge-
ven voor het vroege c.q. late tijdstip van de diagnose, is
het tijdstip, waarop de ouders voor het eerst vermoeden,
dat er iets met hun kind aan de hand is. Om dit tijdstip te
kunnen vaststellen is de ouders gevraagd aan te geven wan-
neer zij vermoedden of anderen hen er op attent maakten , dat
hun kind niet was als andere kinderen (dat hun kind niet mee
zou kunnen op de lagere school). De interview(st)ers hadden
- evenals dat het geval was bij het vaststellen van het tijd-
stip van de diagnose - opdracht met de ouders zo exact moge-
lijk de maand en het jaar aan te geven, waarin de eerste
vermoedens waren ontstaan. In tabel 4.2. is zowel voor de
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ouders van dieper als voor de ouders van lichter geestelijk
gehandicapte kinderen het tijdstip van eerste vermoedens
weergegeven. In figuur 4.3.·is cumulatief weergegeven bij
hoeveel procent van de ouders op een bepaald moment vermoe-
dens zijn ontstaan.
Tabel 4.2.: Tijdstip van eerste vermoedens.
dieper ge- lichter ge-
handicapt handicapt
Leeftijd kind bij Leeftijd kind bij
eerste vermoedens: eerste vermoedens:
0 -  3 maanden 44% 0 - 24 maanden 18%
4 -  6 rrlaanden 11% 25 - 48 maanden 10%
7 - 12 maanden 17% 49 - 72 maanden 17%
13   -   24 maanden 11% 73 - 84 maanden 25%
ouder dan 24 maanden 16% 85 - 96 maanden 16%
onbekend 1% ouder dan 96 maanden 14%
onbekend                0%
N= 926 N= 787
lets meer dan de helft van de ouders van dieper geestelijk
gehandicapte kinderen bleek reeds, voordat het kind zeven
maanden oud was, een vermoeden te hebben, dat er weleens
iets met hun kind aan de hand zou kunnen zijn. Bij iets meer
dan een kwart van de ouders ontstaan de eerste vermoedens
pas, als het kind ouder dan 66n jaar is. Bijna een op de
drie ouders van lichter geestelijk gehandicapten vermoedde
reeds op zeer jeugdige leeftijd van het kind (0-4 jaar) , dat
het kind niet mee zou kunnen op de lagere school. Bij 17%
van de ouders ontstond dit vermoeden tussen het vierde en
zesde jaar van het kind, bij 16% tussen het zesde en zeven-
de jaar en bij 30% toen het kind reeds zeven jaar was.
Uit tabel 4.3., waarin voor beide steekproeven het gemid-
delde tijdstip van eerste vermoedens en diagnose is weerge-
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tijdstip eerste vermoedens 12 maanden 64 maanden
tijdstip diagnose 38 maanden 87 maanden
Zowel bij dieper als lichter geestelijk gehandicapten duurt
het gemiddeld + twee jaar voordat na de eerste vermoedens
van ouders de diagnose in de ogen van die ouders definitief
gesteld is. Vroegtijdige diagnostisering zou derhalve gere-
aliseerd kunnen worden, wanneer men er in slaagt de periode,
die ligt tussen eerste vermoedens en diagnose te bekorten.
Op welke wijze dit kan geschieden zullen we pas aangeven,
wanneer we de factoren hebben bestudeerd, die de duur van
deze periode bepalen.
Voordat we op de duur van deze periode en de bepalende fac-
toren ervan ingaan, willen wij eerst aangeven op welke wijze
door ons de variabelen zijn geoperationaliseerd, die in het
verklaringsmodel zijn opgenomen om een verklaring te geven
voor het vroege c.q. late tijdstip van eerste vermoedens.
Op de variabele "graad van handicap" gaan we in dit verband
niet in, omdat het model afzonderlijk voor dieper en lich-
ter gehandicapten getoetst zal worden.
CA) Het tijdstip van eerste vermoedens en dat van de diag-
nose is om ondeTzoekstechnische redenen gecodeerd in pe-
rioden van telkens drie maanden, met uitzondering van de
eerste categorie, die vier maanden omvatte (0-3 maanden).
Bij de berekening van de gemiddelde tijdstippen zijn wij
uitgegaan van de middelste waarde in de perioden van
drie maanden: bij de eerste categorie zijn we uitgegaan
van een gemiddelde van 66n maand. Tot dit laatste is be-
sloten vanwege het feit, dat binnen deze categorie reeds
vele ouders bij de geboorte van het kind vermoeden dat
er iets met het kind aan de hand was en ook vrijwel di-
rect een bevestiging kregen van hun vermoedens.
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4.2.1.2.3. Mogelijke oorzaken van late vermoedens
4.2.1.2.3.1. Waarneembaarheid van de handicap
Op de eerste plaats hebben wij verondersteld, dat vermoe-
dens over een mogelijke achterstand van het kind late'r ont-
staan, naarmate de handicap minder zichtbaar is. De waar-
neembaarheid van de handicap is geoperationaliseerd met be-
hulp  van de volgende vraag:  "Kunt  U mij zeggen,  hoe  of waar-
door of waaraan U of anderen ontdekten, dat X niet was als
andere kinderen (dat X niet mee zou kunnen komen op de lage-
re school) ?". De antwoorden van de ouders werden onderge-
bracht in de in tabel 4.4. opgenomen categorieon.
Tabel 4.4.: Verschijnselen, waaraan de handicap ontdekt is.
diepe r  ge - lichte r  ge -
handicapten handicapten
1. uiterlijk 30%          3%
2. andere lichamelijke kenmerken of
stoornissen (b.v. peri- of postnatale
Stoornissen, toevallen) 26% 10%
3. motorische of senso-motorische ont-
wikkelingsachterstand 29% 16%
4. spraakproblemen                   9%        4%
5. achterstand op de kleuterschool                3%             15%
6. achterstand op de basis-school                2%            50%
7. overige redenen                            0%            1%
8. onbekend 2%         2%
N= 926 787
Bij 30% van de ouders van dieper geestelijk gehandicapten
ontstaan de eerste vermoedens vanwege het uiterlijk van het
kind, bij 26% vanwege andere lichamelijke kenmerken of stoor-
nissen en bij 29% vanwege een bepaalde motorische of senso-
motorische achterstand. Slechts 29% van de ouders van lich-
ter geestelijk aehandicapte kindefen vermoeden om deze rede-
nen, dat er iets met hun kind aan de hand is. Bij de helft
van deze ouders neeft vooral het achterblijven op de basis-
102
school reden tot ongerustheid; bij 15% het achterblijven op
de kleuterschool. Opvallend in tabel 4.4. is nog, dat spraak-
problemen noch voor ouders van dieper, noch voor ouders van
fichter geestelijk gehandicapten een belangrijke reden zijn
voor het vermoeden, dat er iets met het kind aan de hand is.
Dit bleek ook in het onderzoek van de Gresnigts het geval
te zijn (9). Beide onderzoeksresultaten zijn niet in over-
eenstemming met de bevindingen van Michaels en Schucman, die
constateerden, dat "the vast majority of our parents come
with the belief that their child's major, if not his only
problem, lies in the area of speech" (10), noch met die van
Ehlers, die stelt "that too often mothers bring to the ini-
tial intake interview a perception of mental retardation in
which is retardation is seen as being the result of the in-
ability to speak" (11) en ook niet met de uitspraak van
Tredgold en Soddy, dat "backwardness in talking.....  is of-
ten that aspect of developmental failure that finally im-
presses parents  with the reality of their problem"   ( 12) .
4.2.1.2.3.2. Ervaring met opvoeding
In ons verklaringsmodel zijn wij uitgegaan van de veronder-
stelling, dat naast de waarneembaarheid van de handicap ook
de ervaring die ouders hebben met de opvoeding van kinderen
van invloed is op het tijdstip van eerste vermoedens. Ou-
ders zullen een mogelijke achterstand van het kind eerder
opmerken, naarmate zij meer kinderen ter wereld hebben ge-
bracht. Om de ervaring van ouders met opvoeding te kunnen
vaststellen is de ouders gevraagd naar de plaats van het
geestelijk gehandicapte kind in de geboorterij. Het antwoord
op deze vraag is opgevat als indicator voor de in het model
opgenomen variabele "ervaring met opvoeding".
4.2.1.2.3.3. Socia-91_ ilieu
Een derde factor, die op het tijdstip van eerste vermoedens
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van invloed zou kunnen zijn, is het sociale milieu. Wij heb-
ben verondersteld, dat ouders uit een hoger sociaal milieu
eerder zullen ontdekken dat er iets met hun kind aan de hand
is, dan ouders uit een lager sociaal milieu. Het sociale
milieu is in de vragenlijst geindiceerd door het opleidings-
en beroepsniveau van beide ouders. Omdat vaak alleen de moe-
der is geInterviewd en omdat het beroepsniveau niet in een
ordinale dimensie te categoriseren was, zullen wij als in-
dicator voor sociaal milieu alleen gebruik maken van het op-
leidingsniveau van de moeder. Wij hebben daarbij de volgende
categorieon onderscheiden: basis, lager, uitgebreid lager,
middelbaar en hoger niveau (A) .  In het volgende spreken we
niet meer van sociaal milieu, maar van het opleidingsniveau
van de moeder.
4.2.1.2.3.4. Door wie ontdekt ?
Een laatste factor, waarvan we een invloed op het tijdstip
van eerste vermoedens verondersteld hebben, is gelegen in
het feit, of ouders zelf ontdekt hebben, dat er iets met hun
kind aan de hand was, of dat zij daar door anderen op attent
zijn gemaakt. Vele ouders blijken er door anderen op attent
te moeten worden gemaakt, dat er iets met hun kind aan de
hand is; dit is bij 25% van de ouders van dieper en bij 44%
van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten het geval.
Aan de ouders die er door anderen op attent zijn gemaakt,
dat er iets met hun kind aan de hand is, is gevraagd wie
die andere was. In tabel 4.5. is de antwoordverdeling op
deze vraag weergegeven.
Voor ouders van dieper geestelijk gehandicapten, die niet
zelf ontdekt hebben, dat er iets met het kind aan de hand
was, zijn vooral de huisarts en de kinderarts de personen
(A) Deze indeling is ontleend aan de C.B.S.-publicatie, fI-
stematische indeling van het onderwijs, Den Haag 1968.
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die hen op een mogelijke achterstand van het kind gewezen
hebben. Voor twee van de drie ouders van lichter geestelijk
gehandicapten is het de onderwijzer of onderwijzeres van de
basis-school, die de ouders informeert over een achterstand
van het kind. Opvallend in tabel 4.5. is nog, dat informele
relaties nauwelijks een rol spelen in het onderkenningspro-
ces. Ook Ehlers heeft dit verschijnsel in haar onderzoek
vastgesteld (13).
Tabel 4.5.: Door wie ontdekt, indien niet door ouders zelf ?
dieper ge- lichte r  ge -
handicapten handicapten
Huisarts 30%           3%
Kinderarts 23%           6%
Zenuwarts                                          5%                      --
Vrouwenarts                    6%           --
Schoolarts                                          --                       3%
Consultatiebureau                              3%                      --
Wijkverpleegster                               6%                      0%
Kleuterleidster 8% 16%
Onderwijzer(es)                            9%                 69%
Maatschappelijk werk(st)er         1%              --
Schoolpsycholoog                    --               1%
Familie                                               5%                      2%
Kennissen                                           1%                      --
Buren                         O%           --
Overigen 4%          1%
N= 234 342
In het voorgaande hebben wij een aantal factoren bestudeerd,
die mogelijk via het tijdstip van eerste vermoedens van in-
vloed kunnen zijn op het tijdstip, waarop de diagnose wordt
gesteld. Dit laatste tijdstip is echter in ons model niet
alleen afhankelijk verondersteld van het tijdstip van eerste
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vermoedens, maar ook van de duur van de periode die ligt
tussen het ontstaan van deze vermoedens en het stellen van
de diagnose. In de volgende paragraaf zullen wij de duur
van deze periode en de mogelijk bepaler,Ae factoren ervan
nader analyseren.
4.2.1.2.4. De duur van de periode tussen eerste vermoedens
en diagnose
De periode die ligt tussen het tijdstip van eerste vermoe-
dens en het tijdstip van diagnose is in ons verklaringsmo-
del gesplitst in twee perioden; op de eerste plaats de peri-
ode die ligt tussen het tijdstip van eerste vermoedens en
het tijdstip, waarop ouders contact opnemen met anderen om
over hun vermoedens te spreken, op de tweede plaats de pe-
riode die ligt tussen het tijdstip, waarop ouders anderen
raadplegen en het tijdstip, waarop de diagnose gesteld wordt.
Om de duur van deze perioden vast te stellen is de ouders
gevraagd zo nauwkeurig mogelijk aan te geven in welke maand
en in welk jaar zij voor het eerst over hun vermoedens met
anderen gesproken hebben.
In de tabellen 4.6. en 4.7. is voor beide steekproeven de
duur van de twee perioden weergegeven.
Tabel 4.6.: Duur van de periode tussen eerste vermoedens en
eerste contact.
dieper ge- lichter ge-
handicapten handicapten
een maand of minder 77% 70%
2 - 12 maandn 13% 13%
langer dan een jaar 9% 17%
onbekend                                     1%                     1%
gemiddelde duur
 
5 maanden 8 rnaanden
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Tabel 4.7.: Duur van de periode tussen eerste contact en
diagnose.
dieper ge- lichter ge-
handicapten handicapten
een maand oi minaer 36% 40%
2 - 12 maanden 23% 29%
langer dan een jaar 40% 30%
onbekend                   1%           0%
gerniddelde duur 21 maanden 15 maanden
Uit deze tabellen kan men afleiden, dat de duur van de pe-
riode tussen eerste vermoedens en diagnose meer bepaald
wordt door de duur van de tweede dan door de duur van de
eerste periode. Dit is bij dieper geestelijk gehandicapten
nog duidelijker het geval dan bij lichter geestelijk gehan-
dicapten. Bij dieper geestelijk gehandicapten duurt de eer-
ste periode gemiddeld 5, de tweede gemiddeld 21 maanden;
bij lichter geestelijk gehandicapten zijn deze gemiddelden
8 en 15 maanden.
Uit tabel 4.6. blijkt verder, dat de meeste ouders vrij snel
na hun eerste vermoedens contact opnemen met anderen om over
hun vermoedens te praten; 77% van de ouders van dieper en
70% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten doet
dit binnen een maand. De duur van de tweede periode is be-
duidend langer; volgens 40% van de ouders van dieper en vol-
gens 30% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten
is de diagnose pas gesteld, nadat langer dan een jaar gele-
den contact met anderen is opgenomen over het vermoeden,
dat er iets met het kind aan de hand zou zijn. Hiertegen-
over staat overigens, dat 1 40% van de ouders reeds binnen
een maand na dit eerste contact uitsluitsel heeft over hun
vermoedens.
In de volgende paragrafen gaan we in op de factoren, die wij
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in het theoretisch model hebben opgenomen ter verklaring
van de duur van de twee onderscheiden perioden.
4.2.1.2.5. Factoren, samenhangend met de duur van de periode
tussen vermoedens en diagnose
4.2.1.2.5.1. Reactie van ouders op eerste vermoedens
In het verklaringsmodel zijn wij ervan uitgegaan, dat de
duur van de periode, die ligt tussen het tijdstip van eerste
vermoedens en het raadplegen van anderen, vooral bepaald zal
worden door de wijze waarop ouders op hun eerste vermoedens
reageren. Er zijn een zestal reactie-wijzen onderscheiden,
waarvan we verondersteld hebben, dat deze de ouders verhin-
deren vrij snel na hun perste vermoedens contact op te nemen
met anderen:
a)  vrees voor stigmatisering d) verdringing
b) angst voor de waarheid e) hoop op tijdelijkheid van de
achterstandc) shock-reactie f) onverschilligheid.
Deze reactie-wijzen zijn geoperationaliseerd door middel van
de in tabel 4.8. opgenomen items. Achter elk item is aange-
geven hoeve=1 ouders het betreffende item bevestigend be-
antwoord hebben. Omdat voor de shock- en verdringingsreac-
tie meerdere items gebruikt zijn, is bij deze reactie-wijzen
ook aangegeven hoeveel respondenten een of meer der voorge-
legde items bevestigd hebben (A).
(*) Wij hebben deze variabelen als gedichotomiseerde varia-
belen in de pad-analyse betrokken. Wij zijn er daarbijvanuit gegaan, dat bevestiging van een der items een
shock- resp. verdringingsreactie impliceert. Dit was
noodzakelijk, omdat een aantal interview(st)ers niet devolledige lijst van items met de respondenten heeft
doorgenomen. Een aantal respondenten bleek zo emotio-
neel te reageren, dat alleen de meest kenmerkende reac-
ties genoteerd konden worden.
Achteraf bezien zijn wij dan ook geenszins gelukkig metde wijze, waarop de reactie van de ouders is geoperatio-naliseerd. Het zou beter geweest zijn, wanneer ouders
een open vraag was voorgelegdi waarop zij in eigen be-woordingen hun reactie hadden kunnen verwoorden. Vanuitdie antwoorden hadden we achteraf kunnen afleiden, welkereactie kenmerkend was voor de ouders.
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Tabel 4.8.: Reactie ouders na eerste vermoedens.
dieper ge- lichter ge-
handicapten  handicapten
Vrees voor stigmatisering
dacht ik wat zal mijn familie of wat zullen
de buren en mijn kennissen ervan denken 10% 12%
Anest voor waarheid
was ik bang voor de waarheid 15%          5
Shock (ge') 42& (int) 29%  (KA)
was ik radeloos 20% 11%
was ik er helemaal kapot van 37% 17%
was ik gebroken en stortte de wereld
voor mij in 16%         7%
voelde ik mij diep ongelukkig 32% 18%
ervaarde ik het als de grootste ramp van
mijn leven 16%         6%
Verdringing (*A) 57% (*AH) 41%  (xmx)
kon ik het maar niet geloven 38% 24%
hield ik me steeds voor dat het niet kon 21% 16%
wilde ik het niet geloven 27% 26%
wilde ik het niet tot mij door laten dringen 28% 20%
Hoop op tiideliikheid van de achterstand
dacht ik dat het  maar tijdelijk zou zijn 22% 231
Onverschilligheid
interesseerde het mij op dat moment niet
zoveel 12% 16%
N= 926 787
(*g) Deze items zijn ontleend aan het onderzoek van de
Gresnigts.
(xxx) Totaal aantal respondenten, dat een of meer items be-
vestigend heeft beantwoord bij betreffende reactie-
wijze.
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De meest voorkomende reactie-wijzen na het vermoeden, dat er
weleens iets met het kind aan de hand zou kunnen zijn, zijn
de shock- en verdringingsreactie. Deze reacties komen bij
ouders van dieper geestelijk gehandicapte kinderen duidelijk
meer voor dan bij ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten. Opvallend is verder, dat nog een tamelijk groot aantal
ouders de hoop heeft, dat de achterstand van het kind slechts
tijdelijk zal zijn; deze hoop op de tijdelijkheid van de
achterstand is echter meer kenmerkend voor ouders van lich-
ter geestelijk gehandicapten dan voor ouders van dieper gees-
telijk gehandicapte kinderen. De drie overige reactie-wijzen
komen duidelijk minder frequent voor dan de drie genoemde.
Ook Appell e.a. constateerden in hun onderzoek het frequent
voorkomen van de shock- en verdringingsreactie "On learning
of the handicap these parents admitted to shock and disbe-
lief" (14). Appell e.a. verwijzen daarnaast nog naar een
onderzoek van Masland, Sarason en Gladwin en onderzoek van
Richmond, die tot dezelfde bevindingen kwamen.
Het is echter niet zozeer de frequentie, waarmee de onder-
scheiden reactie-wijzen voorkomen, die ons interesseert,
alswel de invloed ervan op het tijdstip van de diagnose.
Deze invloed wordt bestudeerd in de pad-analyse. Voordat we
daar toe overgaan, gaan wij eerst in op de overige variabe-
len, die naast de reactie  van de ouders  de  duur van de pe-
riode tussen vermoedens en diagnose beInvloeden. De varia-
belen die in het volgende aan de orde komen, hebben geen
betrekking op gedragingen of houdjngen van ouders, maar op
die van personen en instanties waarop de ouders na hun eer-
ste vermoedens een beroep doen.
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4.2.1.2.5.2. De_eerst_ger-a-a BleeS-de_(A)
Wij zijn er bij het construeren van het conceptuele model
vanuit gegaan, dat de periode tussen het eerste contact , dat
ouders leggen en het tijdstip waarop de diagnose gesteld
wordt, korter zal zijn, wanneer ouders als eerste personen
uit de medische sector raadplegen. Wij hebben in dit ver-
band aan de ouders de vraag voorgelegd of zij de personen
en instanties konden noemen, met wie zij over hun vermoedens
hebben gesproken, voordat de diagnose gesteld was. Tevens
werd gevraagd aan te geven welke persoon of instantie zij
als eerste geraadpleegd hadden. In tabel 4.9. is aangegeven
hoe vaak elke persoon en instantie geconsulteerd is. Tevens
is vermeld in hoeveel gevallen zij als eerste geraadpleegd
zijn.
Door ouders van dieper geestelijk gehandicapten blijken voor-
al de huisarts (69%), de kinderarts (37%), de wijkverpleeg-
ster (17%) en familie (24%) geraadpleegd te worden over de
eerste vermoedens die er met betrekking tot het kind zijn
ontstaan. Ook vele ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten consulteren deze personen met uitzondering van de wijk-
verpleegster. Vele van deze ouders doen daarnaast echter
een beroep op personen uit de onderwijssector.
Terwijl vele ouders van dieper geestelijk gehandicapten na
(A) Men zou de term "de eerst geraadpleegde" alleen mogen
gebruiken bij die categorie van ouders, die zelf ontdekt
heeft, dat er iets met het kind aan de hand is en naar
aanleiding daarvan contact heeft opgenomen met anderen.
Een aantal ouder4 is echter door anderen gewezen op een
mogelijke achterstand van het kind. Deze anderen worden
door   ons   ook "de eerst geraadpleegden" genoemd.    Ene r-
zijds hebben wij hiertoe besloten ter wille van de lees-
baarheid. Anderzijds mag men ervan uitgaan dat ouders
die er door anderen op attent worden gemaakt, dat er iets
met hun kind aan de hand is, met deze anderen tevens zul-
len overleggen over de vraag, wat hen te doen staat. In
deze zin kan een dergelijk eerste contact ook een eerste
raadpleging inhouden.
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Tabel 4.9.: Geraadpleegde personen en instanties na eerste
vermoedens en voor diagnose.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten
geraadpleegd als eerste geraadpleegd als eerste
Huisarts 69% 49% 27% 15%
Kinderarts 37% 15% 18% 7%
Zenuwarts 10%        1%         4%        0%
Vrouwenarts 4%        3%         1%        1%
Schoolarts 4%        1%        14%        3%
Wijkverpleegster 17%        5%         6%        1%
Kleuterleidster 12%        4% 19% 12%
Onderwijzer(es)                 5%               2% 67% 50%
Maatschappelijk
werk(st)er 8%        1%         6%        1%
Schoolpsycholoog 2%        -          4%       1%
Oudervereniging                  1%                 -                                         -
Pastor/dominee               6%              0%               3%             -
Jeugd/Psychia-
trische Dienst 0%        -          1%        -
Sociaal Psychia-
trische Dienst 0%                   0%       -
Sociaal Pedago-
gische· Dienst 2%       -         2%       -
GGD 2%        0%         3%        0%
Familie 24%                 5%                 18%                3%
Kennissen 14%                 1%                10%                1%
Buren 12%                 0%                  8%                1%
Hoofd MLK-school                      0%                        1%
Consultatiebureau 16%                 3%                 10%                1%
Anderen                           2%
Onbekend                             1%                 1%                  1%                1%
Niemand 3% (*.8% (31;
N= 926 926 787 787
(x) 8% van de ouders van dieper gehandicapten en 3% van de
ouders van lichter gehandicapten stelden, dat de persoon
of instantie die zij als eerste raadpleegden, direct de
diagnose heeft gesteld.
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hun vermoedens contact opnemen met personen uit de medische
sector, raadplegen ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten vooral onderwijzend personeel.
Dit laatste blijkt ook, wanneer we voor beide categorieon
ouders nagaan, met welke personen zij als eerste contact
hebben opgenomen. De huisarts is voor de helft van de ouders
van dieper gehandicapten de eerste vertrouwensfiguur, maar
slechts voor 15% Van de ouders van lichter gehandicapten. De
helft van deze ouders spreekt eerst met onderwijzend perso-
neel van de basis-school; ouders van dieper geestelijk ge-
handicapten doen vrijwel nooit als eerste een beroep op per-
sonen uit de onderwijs-sector.
Aansluitend op de vraag, met wie de ouders als eerste ge-
sproken hebben, hebben wij de ouders de vraag voorgelegd of
zij zelf met de betreffende persoon contact hebben gezocht
of dat het contact tot stand iq gekomen op initiatief van
die persoon. Dit laatste bleek bij 25% van de ouders van
dieper geestelijk gehandicapte kinderen het geval te zijn
en bij 53% van de ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten. Deze percentages behoeven overigens geen verwondering
te wekken, omdat we reeds vastgesteld hebben, dat 25% van
de ouders van dieper en 44% van de ouders van lichter ge-
handicapte kinderen er door anderen op attent zijn gemaakt,
dat er mogelijk iets met hun kind aan de hand zou kunnen
zijn. Degene, die de ouders hierop attent heeft gemaakt,
is tevens de eerste persoon met wie de ouders over de ach-
terstand van hun kind spreken.
Wij zijn nog nagegaan of bij sommige personen, met wie ou-
ders als eerste hun vermoedens bespreken, het contact meer
op eigen initiatief tot stand komt dan bij andere personen.
Dit blijkt het geval te zijn, zoals valt af te lezen uit
tabel 4.10., waarin voor de personen, die door 5% of meer
der ouders als eerste zijn geraadpleegd is aangegeven, op
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wiens initiatief het contact tot stand kwam.
Tabel 4.10.: Wijze waarop contact met eerst geraadpleegde
tot stand komt.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten
op initia- op initia-      N = op  initia - op initia -              N  =
tief tief geraad- tief tief geraad-
ouders pleegde (*) ouders pleegde (R)
huisarts 83% 17% 449 huisarts 86% 14% 121
kinderarts 79% 21% 140 kinderarts 69% 31%      55
wijkver- kleute r-
pleegster 39% 61% 64 . leidster 44% 56%     94
familie 70% 30% 46 onderwij-
zer(es) 26% 74% 394
Totaal (**) 75% 25% 926 Totaal (Ax) 47% 53% 787
De wijkverpleegster blijkt in het onderkenningsproces bij
ouders van dieper geestelijk gehandicapten een actieve rol
te spelen. Wanneer het eerste contact met haar plaatsvindt,
komt dit in 61% van de gevallen op haar initiatief tot
stand. Eerste contacten tussen ouders van dieper geestelijk
gehandicapten en de huisarts of de kinderarts ontstaan daar-
entegen vooral op initiatief van de ouders zelf. Dit laat-
ste is nog duidelijker het geval bij ouders van lichter
geestelijk gehandicapten. In het onderkenningsproces van
deze ouders wordt echter de meest actieve rol gespeeld door
onderwijzend personeel van de basis-school; eerste gesprek-
(*) Het totaal aantal respondenten, dat de betrokken per-
soon als eerste gesproken heeft.
(AN) Inclusief die respondenten, uie anderen dan de genoem-
de personen als eerste gesproken hebben.
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ken over een mogelijke achterstand van het kind komen in
74% van de gevallen op initiatief van de onderwijzer(es) tot
stand.
4.2.1.2.5.3. Aard van de verstrekte informatie
In het conceptuele model zijn wij ervan uitgegaan, dat niet
alleen de persoon op zich, die de ouders als eerste raad-
plegen, maar ook de aard van de door hem of haar verstrekte
informatie van invloed zal zijn op de duur van de periode
tussen het eerste contact en het stellen van de diagnose.
Om dit te kunnen vaststellen is de ouders op de eerste
plaats gevraagd, of zij het gevoel hadden goed geholpen te
zijn door de persoon die zij als eerste geraadpleegd heb-
ben, op de tweede plaats of zij van mening waren, dat deze
persoon hun vermoedens serieus genomen had. Van de ouders
*an lichter geestelijk gehandicapte kinderen zei 31% niet
goed geholpen te zijn en 20% vond, dat men niet serieus ge-
nomen was; bij de ouders van dieper gehandicapten waren deze
percentages iets hoger, namelijk 36% en 27%.
Uit de pad-analyse moet nog blijken, of het gevoel al dan
niet adequaat geinformeerd te zijn door de eerst geraadpleeg-
de persoon van invloed is op het tijdstip waarop de diagno-
se is gesteld. Het al dan niet aanwezig zijn van een derge-
lijk effect neemt echter niet weg, dat een op de drie ouders
ontevreden is over het eerste contact. Deze ontevredenheid
hangt bovendien samen met het type persoon met wie de ouders
het eerst gesproken hebben. Dit blijkt uit tabel 4.11.,
waarin voor de personen, die door 5% of meer der ouders als
eerste zijn geraadpleegd, is aangegeven hoe ouders hun dienst-
verlening hebben beoordeeld.
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Tabel 4.11.: Het oordeel van de ouders over de hulpverlening
door de eerst geraadpleegde.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten
niet goed niet serieus N = niet goed niet serieus N =
geholpen genornen geholpen  genonnen
Huisarts 43% 31% 449 Huisarts 49% 44% 121
Kinderarts 40% 31% 140 Kinderarts 25% 27%      55
Wijkver- Kleuter-
pleegster 21% 27%  64 leidster 34% 17%             94
Familie 35% 17%  46 Onderwijzer(es) 29% 15% 394
Totaal (x) 36% 27% 926 Totaal (%) 31% 20% 787
Bij de ouders van dieper geestelijk gehandicapten valt op,
dat ouders die als eerste een wijkverpleegster hebben ge-
raadpleegd, erg tevreden zijn over haar hulp. Daarnaast
blijkt, dat ouders die eerst met familieleden gesproken
hebben, veelal serieuze gesprekspartners hebben getroffen.
Dit kan duidelijk niet gezegd worden van ouders van lichter
geestelijk gehandicapte kinderen, die als eerste de huisarts
gesproken hebben over hun vermoedens; bijna de helft van
deze ouders is ontevreden over dit eerste contact. Ook voor
ouders van dieper geestelijk gehandicapten blijkt een eerste
gesprek met een huisarts vaak teleurstellend te verlopen.
De conclusie lijkt gerechtvaardigd, dat vele huisartsen die
geconfronteerd worden met de problematiek van zwakzinnig-
heid, geen adequaat antwoord kunnen geven op de vragen waar-
mee ouders worstelen. Het is in dit verband opvallend, dat
ook in het onderzoek van de Gresnigts 43% van de ouders on-
tevreden was over de hulp, die zij van hun huisarts gekre-
gen hebben (15). Deze bevinding is overigens niet uniek voor
Nederland. Ook Wortis (16) en Condell (17) kwamen tot de-
(A) Inclusief die respondenten, die andere dan de genoemde
personen als eerste hebben geraadpleegd.
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zelfde bevindingen.
Tot nu toe is alleen het oordeel van de ouders weergegeven
over de eerst geraadpleegde deskundige. Vele ouders hebben
echter, voordat hun kind als geestelijk gehandicapt is ge-
diagnostiseerd, met meerdere personen over hun vermoedens
gesproken. Wij hebben de ouders niet alleen gevraagd de
dienstverlening van de eerste persoon te beoordelen, maar ook
die van da overige personen, die zij geconsulteerd hebben.
In tabel 4.12. is voor die personen, die door meer dan 10%
van de ouders zijn geraadpleegd, aangegeven, hoe hun hulp-
verlening door de ouders beoordeeld is.
Tabel 4.12.: Het oordeel van de ouders over de hulpverlening
van de door hen geraadpleegde personen.
dieper gehandicapt lichter gehandicapt
niet goed niet serieus N = niet goed niet serieus N =
geholpen genomen (*) geholpen genomen ('i)
Huisarts 30% 19% 188 Huisarts 33% 19%     93
Kinderarts 33% 25% 187 Kinderarts 14% 16%     77
Zenuwarts 19% 18% 73 Schoolarts 24% 14%           78
Wijkver- Kleuter-
pleegster 16% 11% 112 leidster 19% 10%     58
Kleuter- Onde rwij -
leidster 18% 10%     71 zer(es) 29% 18% 136
Familie 24% 11% 177 · Familie 24% 12% 119
Kennissen 20%      9%   122 . Kennissen 25% 13%     77
Buren 24% 12% 106
Opnieuw valt bij ouders van dieper geestelijk gehandicapten
op, dat i 30% meent niet goed geholpen te zijn in een tweede
of volgend gesprek met iemand uit de medische sector en dat
1 20% het gevoel had bij een dergelijk gesprek niet serieus
(x) Het betreft hier het aantal ouders, dat de betrokken
persoon als tweede of derde etc. gesprekspartner heeft
gehad.
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genomen te zijn. Ook door ouders van lichter geestelijk ge-
handicapten wordt de rol van de huisarts in de tweede fase
van het onderkenningsproces negatiever gewaardeerd dan de
rol, die andere personen daarin hebben gespeeld. Opvallend
bij beide categorieon ouders is nog, dat een op de vier
ouders niet erg te spreken is over de hulpverlening door
informele relaties.
Samenvattend kunnen we stellen, dat 46% van de ouders van
dieper en 40% van de ouders van lichter geestelijk gehandi-
capte kinderen een of meer negatieve ervaringen heeft op-
gedaan met personen, die zij voor het stellen van de diag-
nose hebben gesproken. Verder meent 34% van de eerste en
26% van de tweede categorie ouders door een of meer perso-
nen niet serieus genomen te zijn in de onderkenningsfase.
Hoewel wij de contacten die ouders in de onderkenningsfase
hebben gehad, alleen vanuit het gezichtspunt van de ouders
bestudeerd hebben, menen wij uit bovenstaande data toch te
mogen concluderen, dat er iets schort aan de opvang van de
ouders in deze fase. De personen uit het eerste echelon,
met wie de ouders de eerste gesprekken hebben over de ach-
terstand van hun kind, zijn onvoldoende voorbereid op hun
taak op adequate wijze in te spelen op de angst en onzeker-
heid van de ouders. Het lijkt op zijn plaats deze personen
door middel van specifieke voorlichting over de gevoelens
van de ouders in de onderkenningsfase en over de wijze waar-
op op deze gevoelens kan worden ingespeeld, in staat te stel-
len hun intermedi@rende rol beter te vervullen dan nu het ge-
val is. Ook in de opleiding van personen uit de medische sec-
tor en de onderwijssector zou meer aandacht besteed moeten
worden aan de opvang van ouders van geestelijk gehandicapte
kinderen.
4.2.1.2.5.4. Yertlizing
Naast de aard van de verstrekte informatie hebben we veron-
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dersteld, dat ook het al dan niet verwezen worden door de
eerst geraadpleegde van invloed zal zijn op de duur van de
periode tussen eerste contact en het stellen van de diag-
nose.
Van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten zei 36%
niet verwezen te zijn door de eerst geraadpleegde persoon
of instantie; van de ouders van dieper geestelijk gehandi-
capten werd 39% niet verwezen.
Het al dan niet verwezen zijn blijkt overigens samen te han-
gen met de persoon, met wie de ouders als eerste over hun
vermoedens gesproken hebben. Dit kan men aflezen uit tabel
4.13., waarin voor de personen die door 5% of meer der ou-
ders als eerste zijn geraadpleegd, is aangegeven of zij wel
of niet verwezen hebben naar een volgende persoon of instan-
tie.
Tabel 4.13.: Verwijzing door de eerst geraadpleegde.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten
wel ver- niet ver-  N = wel ver- niet ver-  N =
wezen wezen wezen wezen
Huisarts 68% 32% 449 Huisarts 62% 38% 121
Kinderarts 30% 70% 140 Kinderarts 34% 66%     55
Wijkver- Kleuter-
pleegster 75% 25%      64 leidster 43% 57%           94
Familie 35% 65% 46 Onderwij-
zer(es) 77% 23% 394
Totaal (*) 61% 39% 926 Totaal (A) 64% 36% 787
Ouders van dieper geestelijk gehandicapte kinderen, die als
eerste over hun vermoedens met een kinderarts of met een
familielid gesproken hebben, zijn minder vaak doorverwezen
(A) Inclusief die respondenten, die andere dan de genoemde
personen als eerste hebben geraadpleegd.
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dan de overige ouders. Bij ouders van lichter geestelijk ge-
handicapten, die als eerste over de achterstand van hun kind
spreken met een kinderarts of kleuterleidster, is er minder
sprake van verwijzing dan bij ouders, die eerst andere per-
sonen raadplegen.
Niet alleen de vraag, of er sprake is van doorverwijzing is
relevant, maar ook de vraag naar wie ouders zijn doorverwe-
zen. Quders van dieper geestelijk gehandicapten worden door
de huisarts vooral verwezen naar een kinderarts (76%). Kin-
derartsen verwijzen voor 50% naar een zenuwarts. Wijkver-
pleegsters en familieleden raden de ouders altijd aan con-
tact op te nemen met iemand uit de. medische sector. Ouders
van lichter geestelijk gehandicapten, die als eerste een
huisarts raadplegen krijgen vaak het advies andere personen
uit de medische sector te consulteren. Van de 14 ouders die
door een kinderarts verwezen zijn, hebben er 10 het advies
gehad met een Sociaal Psychiatrische Dienst contact op te
nemen. Onderwijzend personeel tenslotte verwijst vooral naar
MLK-scholen of personen die in een B.0.-toelatingscommissie
zitting kunnen hebben zoals schoolarts en schoolpsycholoog.
In dit laatste geval kan men van een ideale situatie spre-
ken; de ouders worden vanuit het eerste echelon direct door-
verwezen naar de persoon of instantie die de diagnose stelt.
1 n tabel 4.14. is aangegeven hoe vaak personen, die door
5 of meer procent van de ouders als eerste geraadpleegd
zijn, direct doorverwijzen naar de persoon die de diagnose
stelt.
Het blijkt dat er vaak geen sprake is van directe doorver-
wijzing. In voorlichting en opleiding van personen werkzaam
in het eerste echelon moet derhalve niet alleen aandacht
besteed worden aan de wijze, waarop op de gevoelens van ou-
ders moet worden ingespeeld, maar lijkt tevens informatie
over de structuur van de geestelijke gezondheidszorg op
zijn plaats.
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Tabel 4.14.: Doorverwijzing door de eerst geraadpleegde naar
de persoon, die de diagnose stelt.
eerst ge- dieper gehandicapten eerst ge- lichter gehandicapten
raadpleegde raadpleegde
direct niet direct  N = direct niet direct  N =
verwezen verwezen verwezen verwezen
Huisarts 50% 50% 449 Huisarts 31% 69% 121
Kinderarts 29% 71% 140 Kinderarts 31% 69%     55
Wijkver- Kleuter-
pleegster 20% 80% 64 leidster 37% 63%          94
Familie 17% 83% 46 Onde rwij -
zer(es) 71% 29% 394
4.2.1.2.5.5. Aantal contacten in onderkenningsfase
Een laatste variabele die wij in het verklaringsmodel heb-
ben opgenomen, betreft het aantal instellingen en personen,
dat ouders hebben geraadpleegd, voordat de diagnose is ge-
steld. In tabel 4.15. is dit aantal weergegeven.
Tabel 4.15.: Aantal geraadpleegde personen en instanties in
onderkenningsfase.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten




4                   8%                  6%
5                    5%                  7%
6                    5%                  2%
7                    3%                   1%
8 of meer                    2%                            1%
onbekend              1%                   1%
N= 926 787
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Het blijkt dat 40% van de ouders van dieper en 44% van de
ouders van lichter geestelijk gehandicapten direct of na
Gon andere persoon of instantie geraadpleegd te hebben de
persoon of instantie bereikt, die de diagnose stelt; bij
37% is dit het geval, nadat twee of drie instanties zijn
geraadpleegd. Zekerheid over de handicap van hun kind krijgt
22% van de ouders van dieper en 18% van de ouders van lich-
ter geestelijk gehandicapten pas, nadat zij met vier of
meer personen of instanties hebben gesproken over hun ver-
moedens.
Men is geneigd uit deze cijfers de conclusie te trekken,
dat een aantal van de door de ouders geraadpleegde personen
en instanties niet in staat is de ouders direct met een in-
take-instantie in contact te brengen. Een dergelijke gevolg-
trekking is echter voorbarig, omdat de oorzaak van het fre-
quent consulteren van intermediorende personen ook bij de
ouders gezocht kan worden. De pad-analyse moet uitwijzen of
het nu geconstateerde verschijnsel vooral het gevolg is van
inadequate dienstverlening of veel meer van het niet kunnen
of willen accepteren van de handicap door de ouders.
4.2.1.3. 29-d-an-alyse (18)
In het voorgaande zijn wij ingegaan op een aantal variabelen
waarvan we verondersteld hebben, dat zij direct of indirect
van invloed zijn op het tijdstip, waarop de diagnose van
geestelijk gehandicapt zijn is gesteld. Deze invloeden wor-
den in het volgende vastgesteld met behulp van de pad-ana-
lyse  (A) .
Het doel van de pad-analyse is het meten van het directe
(x) Het volgende bevat een beschrijving van de methode van
de pad-analyse en van de wijze, waarop deze methode bij
de toetsing van causale modellen gebruikt kan worden. De
lezer, die meer inhoudelijk dan methodisch-technisch ge-
interesseerd is, kan zonder bezwaar paragraaf 4.2.1.3.
overslaan en doorlezen in paragraaf 4.2.1.4.1.
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effect van een variabele op een andere variabele. Pad-ana-
lyse op causale modellen kan echter alleen worden toegepast
als aan bepaalde assumpties wordt voldaan. In het volgende
wordt op deze vooronderstellingen ingegaan.
Causale modellen zijn gesimplificeerde modellen van de so-
ciale werkelijkheid, omdat in een model slechts een beperkt
aantal variabelen wordt opgenomen en men slechts een be-
perkt deel van de relaties uit de sociale realiteit bestu-
deert. Als eerste eis voor het gebruik van causale modellen
stelt Blalock (19) daarom, dat de onderzoeker eerst de va-
riabelen moet selecteren, welke hij in het model wil opne-
men. Tijdens de analyse zal hij zich tot deze variabelen
moeten beperken, hoewel hij error-termen kan introduceren,
die de effecten meten van die variabelen, die niet expliciet
in het model zijn opgenomen.
Aan deze eerste voorwaarde is in ons model voldaan. Wij heb-
ben op basis van een uitgebreide literatuurstudie een aan-
tal variabelen in het verklaringsmodel opgenomen, waarvan
we mogen verwachten, dat zij direct of indirect effect heb-
ben op het tijdstip van diagnose. Wij hebben echter gemeend,
nog een variabele in het model te moeten betrekken, namelijk
de leeftijd van het kind. Hiertoe is besloten om te kunnen
vaststellen, of de nadruk die er vooral de laatste jaren is
gelegd op de noodzaak van vroegtijdige onderkenning, effect
heeft gehad. Dit zal het geval zijn, als blijkt, dat bij
jongere kinderen de diagnose relatief vroeger is gesteld dan
bij oudere kinderen.
Een tweede eis voor het gebruik van causale modellen is , dat
de variabelen op,interval-niveau gemeten zijn, Qmdat bij de
beoordeling van de adequaatheid van het model gebruik ge-
maakt wordt van de produkt-moment-correlatie-coofficiont.
Aan deze eis is in ons materiaal slechts ten dele voldaan.
Boudon heeft aangetoond, dat het in een dergelijk geval mo-
gelijk is te werken met dichotome variabelen door 4 (phi) (x)
(A) Phi is in een 2 x 2-tabel gelijk aan r, de produkt-mo-ment-correlatiecoofficiont.
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te nemen als maat voor de samenhang tussen twee variabelen
(20).
Het dichotomiseren van variabelen houdt echter vergroving
van het onderzoeksmateriaal in. Wij hebben daarom gemeend
niet tot het dichotomiseren van alle in het model 9Pgeno-
men variabelen te moeten overgaan. Deze beslissing werd
vooral ingegeven door het feit, dat de vier centrale varia-
belen in het model, de afhankelijke en de drie interveni-
erende variabelen op interval-niveau gemeten zijn. Daarnaast
zijn ook de variabelen "leeftijd van het kind" en "het aan-
tal geraadpleegde personen" als interval-variabelen te be-
schouwen. De overige variabelen zijn op ordinaal of nominaal
niveau gemeten. Deze laatste variabelen hebben wij wel ge-
dichotomiseerd. In schema 4.1. zijn alle in het model opge-
nomen variabelen met de daarbij behorende categoriedn
weergegeven.
De dichotomisering vond zoveel mogelijk plaats op de medi-
aan, tenzij in de variabele zelf de dichotomie inhoudelijk
was opgesloten. De variabelen "waarneembaarheid" en "eerst
geraadpleegde" hebben wij om deze reden voor ouders van
dieper geestelijk gehandicapten anders moeten dichotomise-
ren dan voor ouders van lichter geestelijk gehandicapten.
Bij de eerste categorie ouders is het accent gelegd op me-
dische aspecten, bij de tweede categorie op onderwijs-aspec-
ten.
Een derde eis, welke Blalock stelt, is dat het model een
recursief systeem moet vormen, dat wil zeggen dat de relatie
tussen elke twee variabelen zodanig is, dat wanneer de ene
variabele de andere causaal beInvloedt, deze laatste varia-
bele noch rechtstreeks, noch via andere variabelen invloed
uitoefent op de eerste variabele. Van te voren moet de on-
derzoeker dus duidelijk weten, welke de causale prioriteiten
tussen de variabelen zijn.
In het in figuur 4.1. weergegeven model is een duidelijke
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Schema 4.1.: Overzicht van variabelen voor de pad-analyse op
het tijdstip van diagnose (A)
Variabele Categorieen
1. Tijdstipdiagnose een maand of minder tot ouder dan 13 jaar
2. Tijdstip eerste ver- een rnaand of minder tot ouder dan 13 Jaar
moedens
3. Duur periode tussen
eerste vermoedens een rnaand of minder tot 97 maanden of langer
en eerste contact
4. Duur periode tussen
eerste contact en een maand of minder tot 97 maanden of langer
diagnose
5. Waarneembaarheid categorie 1 categorie Z
handicap voor ouders
van dieper gehandi- ouders die de handicap ouders die de handicap
capten: pan het kind aan het ontdekt hebben aan moto-
uiterlijk ontdekt hebben rische of sensomotorische
of aan andere lichame- achterstand, aan spraak-
lijke kenmerken of en taalproblemen of aan
stoornissen achterstand op school
voor ouders vanlichter categorie 1 categorie 2
gehandicapten:
ouders die de handicap ouders die de handicap
r an het kind ontdekt ontdekt hebben aan' ach-
hebben aan het uiterlijk, terstand op school
aan andere lichamelijke
kenmerken of stoornis-
sen of aan motorische
of sensomolorische ach-
terstand of aan spraak-
en taalproblemen
6. Ervaring met opvoeding X is le of 2e kind X is 3e of volgend kind
7. Door wie ontdekt zeif anderen
8. Opieidingsniveau opleiding op basis- opleiding op lager, uitge-
moeder niveau breid lager, middelbaar
of hoger niveau
9. Vrees voor stigmati-     ja                     neen
sering
10. Angst voor de waarheid   ja                          neen
11. Shock-reactie          ja                   neen
12. Verdringing          ja                 neen
13. Hoop op tildelijke          ja                          neen
achterstand
14. Onverschilligheid      ja                  neen
15. Hoe geholpen ? goed slecht
16. Verwezen               ja                     neen
17. Serieus genomen         ja                       neen
18. Eerst geraadpleegde
voor ouders van dieper personen uit de me- overige personen
gehandicapten: dische sector
voor ouders van lichter personen uit de onder- overige personen
gehandicapten: wij.sector
19. Aintal geraadpleegde categorieen lopend van 20 naar 0
personen
20. Leeftijd kind categorieen 1950-1953-1956-1959-1962-1965-1969
(A) Deze pagina is ook in losse vorm aan het boek toege-
voegd.
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tijdsvolgorde ingebouwd. Op de eerste plaats hebben wij van
een aantal variabelen verondersteld, dat zij in tijd voor-
afgaan aan het tijdstip, waarop bij ouders vermoedens ont-
staan over een mogelijke achterstand van hun kind. Deze
vermoedens brengen bepaalde reacties teweeg, die op hun
beurt weer een verklaring kunnen geven voor het feit, dat
ouders langere of kortere tijd wachten alvorens hun vermoe-
dens met anderen te bespreken. De hulpverlening van deze
anderen kan tot gevolg hebben, dat in sommige gevallen de
diagnose relatief vroeg, in andere gevallen relatief laat
wordt gesteld.
Wij hadden echter nog verder kunnen gaan door ook binnen de
groep van factoren, die van invkoed kunnen zijn op het tijd-
stip van vermoedens, causale relaties te veronderstellen.
Zo lijkt het bijvoorbeeld waarschijnlijk, dat ouders er min-
der door anderen op attent gemaakt behoeven te worden, dat
er iets met hun kind aan de hand is, naarmate de handicap
zich eerder manifesteert en derhalve meer waarneembaar is.
Soortgelijke causale relaties kan men ook veronderstellen
binnen de groep van variabelen, die volgens het model direct
de duur van de periode tussen het eerste contact en de diag-
nose kunnen bepalen. Een hypothese in dit verband zou kunnen
zijn, dat ouders meer instanties raadplegen, naarmate de
informatie van de eerst geraadpleegde minder adequaat is.
Bij het construeren van het verklaringsmodel zijn wij niet
ingegaan op deze en soortgelijke hypothesen tussen variabe-
len, die in eenzelfde blok zijn opgenomen. Wij zullen dit
echter alsnog doen, wanneer uit de pad-analyse mocht blij-
ken, dat een of meer der onafhankelijke variabelen recht-
streeks of indirect effect heeft op het tijdstip van diag-
nose.
Een vierde en vijfde assumptie bij het gebruik maken van
causale modellen tenslotte zijn, dat de effecten van de on-
afhankelijke variabelen op de afhankelijke additief zijn
en dat de errortermen noch met elkaar, noch met andere voor-
afgaande variabelen gecorreleerd zijn.
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Rekening houdend met deze assumpties kan de adequaatheid van
een causaal model bepaald worden door middel van de pad-ana-
lyse. In een eerdere publicatie heb ik trachten aan te geven
op welke wijze dit kan geschieden (21). Ik heb voorgesteld
op de eerste plaats partiole correlaties te berekenen tussen
elke onafhankelijke en elke interveniorende variabele in
het model, waarbij men de overige onafhankelijke variabelen
en de interveniorende variabelen, welke causaal aan de be-
treffende interveniorende variabele voorafgaan, constant
houdt. Vervolgens berekent men de partiole correlatie-coof-
ficionten tussen elke onafhankelijke variabele en de afhan-
kelijke variabele, waarbij men alle overige variabelen con-
stant houdt. Daarna worden de partiole correlatie-codffi-
cionten berekend tussen elke interveni&rende variabele met
elk der andere interveniorende variabelen, waarbij alle on-
afhankelijke en die interveniorende variabelen, welke cau-
saal aan de in tijd laatste interveniorende variabele voor-
afgaan, constant worden gehouden. Tenslotte worden de par-
tiole correlatie-coofficidnten berekend tussen elke inter-
veniorende variabele en de afhankelijke, waarbij alle andere
variabelen constant worden gehouden. Als de partiole correla-
ties berekend zijn, gaat men na, of deze significant van nul
afwijken. Vervolgens trekt men causale pijlen tussen die
variabelen, waartussen de partiole correlatie-coofficiont
van nul afwijkt en berekent men met behulp van de pad-ana-
lyse de bij deze pijlen behorende pad-coofficionten.
Ik heb gemeend in dit project van deze methode geen gebruik
te moeten maken, omdat deze methode het gevaar in zich heeft,
dat bepaalde causale pijlen ten onrechte niet getrokken wor-
den. Stouthard heeft hierop gewezen in een besprekingsartikel
over de dissertatie van Aakster (22).
Causale pijlen kunnen ten onrechte worden weggelaten, wan-
neer bij de berekening van een partiole correlatie tussen
een intervenidrende variabele en de afhankelijke variabele
de correlatie nul wordt. Wanneer deze correlatie nul wordt,
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kan dit het gevolg zijn van het feit, dat vanwege het con-
stant houden van de onafhankelijke variabelen de variantie
in de interveniorende variabele geolimineerd wordt.
Het is juist dit bezwaar van Stouthard geweest, dat mij er-
toe gebracht heeft te zoeken naar een alternatieve techniek
voor de methode der partiole correlatieberekening. In het
volgende zal ik aangeven op welke wijze men aan Stouthards
bezwaar tegemoet kan komen. Ik zal mijn werkwijze illustre-
ren aan de hand van het in figuur 4.1. weergegeven model.
Dit model bestaat uit zeven blokken van variabelen. In onder-
staand schema zijn de zeven blokken genummerd, omdat dit de
uitleg over mijn werkwijze ten goede komt.
5                      >2
6 >3 )    1
7                     >4
Zou ik willen vaststellen of 4 van invloed is op 1 en zou
ik gebruik maken van de methode der partiole correlatie-be-
rekening, dan zou ik volgens mijn vroegere werkwijze
r14.23567 berekenen en nagaan of deze partiole correlatie
significant van nul afwijkt. Zou dit het geval zijn, dan
zou ik tussen 4 en 1 een causale pijl trekken. Ik zou deze
pijl achterwege laten, wanneer de partiole correlatie niet
significant van nul afwijkt. In het laatste geval kan ik
echter een verkeerde bes lissing nemen, omdat de variabelen
uit de blokken 2, 3, 5, 6 en 7 de variantie in 4 dermate
geolimineerd kunnen hebben, dat de partiole correlatie tus-
sen 1 en 4 onmogelijk nog significant van nul kan afwijken.
Deze overweging heeft mij op het idee gebracht de mogelijk
directe invloed van 4 op 1 te bestuderen onder constanthou-
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ding van steeds wisselende combinaties van de overige vari-
abelen (x) .
Op deze wijze kan men nagaan, of er steeds sprake blijft
van een directe invloed of dat er onder invloed van een of
meer combinaties van de overige variabelen het directe ef-
fect van 4 op 1 verdwijnt.
Het bepalen van het al dan niet aanwezig zijn van een direct
effect kan het best geschieden met pad-analyse. Omdat in de
pad-analyse naast 4 ook steeds wisselende combinaties van de
overige variabelen zijn betrokken, kan men in dezelfde ana-
lyse tevens vaststellen of naast 4 ook andere variabelen
direct op 1 van invloed zijn. Dit is het geval als de pad-
co8fficionten van de betreffende variabelen significant van
nul afwijken.
Op welke wijze kan men dit vaststellen ? Nie e.a. stellen
dat, "ordinary F tests for individual regression coefficients
are  commonly used", wanneer men "the possibility of a given
path being null" wil onderzoeken (23) . Op de pagina 's 336 en
337 van hun S.P.S.S.-handboek werken zij verder uit hoe de
significantietoets gehanteerd moet worden. Een pad-cooffi-
ciont is significant, als de berekende F-waarde groter is
dan de grenswaarde van F bij 1 en N-k vrijheidsgraden. N
heeft betrekking op het aantal onderzoekspersonen, k op het
aantal variabelen in de regressie-vergelijking.
De belangrijkste vraag blijft echter, in welke wisselende
combinaties van variabelen men moet onderzoeken of 4 direct
op 1 van invloed is. Het zal duidelijk zijn, dat het in een
model met 20 variabelen voor de onderzoeker ondoenlijk is
regressie-analyses uit te voeren van 4 op 1, waarbij 4 ge-
combineerd wordt met steeds weer andere variabelen. Om het
aantal combinaties te beperken heb ik mijn verklaringsmodel
uit figuur 4.1. opgedeeld in blokken van variabelen. Om te
(A) Het idee is overigens ontstaan na gesprekken met Prof.
dr. Ph. Stouthard en Drs. E. Koopmans.
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kunnen vaststellen of 4 direct op 1 van invloed is zou men
eerst een pad-analyse uit kunnen voeren van 4 met de varia-
belen uit de overige blokken 2, 3, 5, 6 en 7 op 1. Vervol-
gens zou men na kunnen gaan wat er met de waarde van de pad-
co&fficiJnt p14 gebeurt, wanneer naast 4 alleen de overige
intervenidrende blokken 2 en 3 in de pad-analyse worden be-
trokken. Tenslotte zou men nog een pad-analyse uit kunnen
voeren van 4 met de variabelen uit blok 7 op 1. In blok 7
zijn de variabelen opgenomen, waarvan verondersteld is , dat
zij direct op 4 van invloed zijn.
Meer algemeen kan gesteld worden, dat men een redelijk in-
zicht krijgt in de causale invloed van een interveniorende
variabele op de afhankelijke, als men de pad-coofficidnten
van de interveniorende variabele op de afhankelijke bestu-
deerd heeft in drie verschillende pad-analyses:
a) in een pad-analyse, waarin alle variabelen betrokken zijn
b) in een pad-analyse, waarin alleen de interveniorende va-
riabelen betrokken zijn
c) in een pad-analyse, waarin de betreffende interveniorende
variabele met die onafhankelijke variabelen betrokken is,
waarvan verondersteld is, dat zij direct van invloed zijn
op de betreffende interveni&rende variabele.
Blijkt de betreffende interveniarende variabele in alle ana-
lyses een significante pad-co&fficiont te hebben met de af-
hankelijke, dan mag men ervan uitgaan, dat er sprake is van
directe causale beinvloeding. Zijn niet alle pad-cooffici-
enten significant, maar alleen de pad-coofficiont in de
tweede analyse, dan kan er toch reden zijn om te spreken
van een causale invloed, omdat in de overige analyses de
variantie in de intervenidrende variabele dermate is gere-
duceerd door de overige variabelen, dat de pad-coofficiont
onmogelijk nog significant van nul kon afwijken.
Tot nu toe heb ik alleen aangegeven hoe bepaald kan worden
of een intervenidrende variabele direct op de afhankelijke
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variabele van invloed is. Ik wil nu ingaan op de wijze
waarop een direct effect van een onafhankelijke variabele
op de afhankelijke kan worden vastgesteld.
Hibrvoor moeten in eerste instantie vier pad-analyses wor-
den uitgevoerd:
a) een pad-analyse, waarin de betrokken variabele in samen-
hang met alle overige onafhankelijke variabelen bestu-
deerd wordt
b) een pad-analyse, waarin de betrokken variabele in samen-
hang met de overige onafhankelijke variabelen wordt be-
studeerd, die in hetzelfde blok van variabelen zijn op-
genomen
c) een pad-analyse waarin de betrokken variabele wordt be-
studeerd in samenhang met de overige onafhankelijke va-
riabelen, die in hetzelfde blok zijn opgenomen, en met
de intervenidrende variabele, waarvan in het model ver-
ondersteld is, dat de betrokken variabele er direct ef-
fect op heeft
d) een pad-analyse, waarin alle variabelen zijn opgenomen.
Men past deze procedure toe voor elke onafhankelijke varia-
bele afzonderlijk.
De procedure lijkt omslachtig; zij is in praktijk echter
goed toepasbaar, omdat men minder pad-analyses behoeft uit
te voeren dan men op het eerste gezicht zou veronderstellen.
Een aantal pad-analyses, die men voor het analyseren van
directe effecten van een intervenidrende variabele op de
afhankelijke moet uitvoeren, zijn identiek met de analyses,
die men voor de bestudering van de effecten van andere in-
terveni&rende en onafhankelijke variabelen nodig heeft.
Om te bepalen welke variabelen direct op variabele 1 uit
ons model van invloed zijn, zijn in eerste iristantie slechts
9 pad-analyses noodzakelijk. In onderstaand schema is aan-
gegeven welke variabelen uit welk blok in de verschillende
analyses worden betrokken.
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pad-analyse Pl  2   P3  4  5    6   P7P         P8    9
variabelen 2-3-4 2-3-4 5-6-7 2-5 3-6 4-7 5 67
uit blok: 5-6-7
Men stelt binnen elke analyse vast, welke pad-coofficionten
significant zijn. Van deze variabelen gaat men opnieuw in
een pad-analyse na of de significante pad op de afhankelijke
variabele blijft bestaan. Blijken alle variabelen signifi-
cant, dan kan de analyse worden bedindigd en kan men causale
pijlen trekken tussen de betrokken variabelen en de afhanke-
lijke variabele. Veelal zal echter blijken, dat een aantal
onafhankelijke variabelen niet significant meer met de af-
hankelijke samenhangt. Vanuit deze variabelen mogen geen
causale pijlen worden getrokken naar de afhankelijke varia-
bele. Wellicht - en ook dit is vaak het geval - zal later
blijken, dat zij indirect via een interveniorende variabele
wel op de afhankelijke van invloed zijn. Wij komen nog terug
op de wijze waarop dit kan worden vastgesteld.
Moeilijker te beantwoorden is de vraag, of men toch een cau-
sale pijl moet trekken vanuit een intervenidrende variabele,
die in de pad-analyse niet langer significant met de afhan-
kelijke samenhangt. Ook nu kan zich immers de situatie voor-
doen, dat de onafhankelijke variabelen de variantie in de
interveniorende dermate gereduceerd hebben, dat de pad-
coofficidnt tussen de intervenidrende en de afhankelijke
variabele niet meer significant van nul afwijkt. Wij zouden
in dit geval het volgende willen adviseren. Trek alleen dan
een causale pijl tussen een dergelijk intervenidrende varia-
bele en de afhankelijke, als uit de pad-analyse, waarin
alleen intervenidrende variabelen zijn opgenomen, gebleken
is, dat er toen wel sprake was van een significante pad-
coofficiont tussen beide variabelen.
Wanneer men bovenstaande analyses heeft uitgevoerd, heeft
men inzicht in de variabelen die rechtstreeks op de afhanke-
lijke variabele van invloed zijn. Onder deze variabelen
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zullen zich vaak meerdere interveniorende variabelen bevin-
den. Om het causale model volledig te toetsen is het vervol-
gens nodig vast te stellen, welke variabelen direct op deze
interveniorende variabelen van invloed zijn.
Ook dit kan op de door ons aangegeven wijze geschieden door
elk der interveniorende variabelen op zijn beurt als afhan-
kelijke variabele te beschouwen en de verschillende pad-
analyses uit te voeren, waaruit kan blijken of de overige
interveni rende variabelen en de onafhankelijke variabelen
direct op de betreffende interveniorende variabele van in-
vloed zijn.
Het spreekt voor zich, dat in deze analyses alleen die va-
riabelen betrokken worden, waarvan verondersteld is, dat zij
in tijd aan de betreffende interveniorende variabele voor-
afgaan.
4.2.1.4. Toepassing van de pad-analyse
In het voorgaande zijn wij ingegaan op de vraag op welke
wijze het verklaringsmodel getoetst moet worden door middel
van pad-analyse. In deze paragraaf geven wij de resultaten
van deze toetsingsprocedure weer. We gaan daarbij op de
eerste plaats in op de factoren die rechtstreeks op het tijd-
stip van diagnose van invloed zijn. Vervolgens analyseren
wij, welke variabelen. indirect via de interveniorende varia-
belen invloed uitoefenen op dit tijdstip.
Uitgangspunt voor de nu te presenteren analyses vormt steeds
de matrix van correlatie-coofficionten tussen alle in het
model opgenomen variabelen. Deze matrix is voor de steek-
proef van dieper geestelijk gehandicapten in schema 4.2.,
voor de steekproef van lichter geestelijk gehandicapten in
schema 4.3. weergegeven. De variabelen zijn aangeduid met
een nummer. Dit nummer correspondeert met het nummer dat
aan de variabelen is toegekend in het in schema 4.1. weer-
gegeven overzicht van variabelen (f) .
(A) Dit overzicht is ook in losse vorm aan het boek toegevoeg
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I.
C.D Schema 4.2. Matrix van correlatie-coefficienten diagnose dieper gehandicapten.
*.
1 2 3 4 5 678 9     10   11     12    13    14     15     16     17     18    19    20
1 1. 00 0.46 0.28 0.73 0.30 0. 00 0. 02 -0.10 0. 04 0.01 0.09 -0.03 -0 02 -0.01 0. 01 0.07 0.01 0.20 -0.27 -0.13
2 1.00 0.01 -0.14 0.41 -0. 07 0.20 -0 09 0. 06 0.01 0.06 0. 04 -0.09 -0.03 -0.06 -0.12 -0.03 0. 31 0.01 0.03
3                1. 00 -0.10 0.13 0.02 -0.11 0.03 0.00 -0.02 0.11 0.05 0.05 -0.01 -0.04 -0.06 -0.01 0.13 0.03 -0.03
4 1.00 0.02 0. 06 -0.06 -0.0. > 0. 01 0.00 0.01 -0 07 0. 02 0.01 0. 06 0.19 0 03 -0.03 -0.32 -0.14
5                          1.00 -0.11 -0.01 0 02 0.03 -0.04 0.11 0. 00 -0 07 0. 04 0.00 -0.08 -0.01 0.15 -0.16 0.03
6 1.00 0.00 -0.16 0 01 0.05 0.03 0.03 0.00 -0.07 -0.06 0.02 -0.01 -0. 08 0.03 -0.11
7 1.00 -0.15 0.12 0.12 -0.05 0.02 0. 04 -0.03 -0.17 0.03 -0.13 0.19 0.12  -0. 04
8                                           1 00 -0. 06 -0.04 0.04 0.01 -0.03 -0.02 0. 09 0.00 0. 06 0.05 -0.03 0.27
9                                    1 00 0.27 0.26 0.18 0. 04 0.07 -0.10 -0. 02 -0.07 -0. 01 0.09 -0.10
10 1.00 0.21 0.26 0.13 0.02 -0.06 -0.01 -0.05 0.01 0.14 0.01
11                                                                          1. 00 0. 36 0.05 0.09 -0.06 -0.02 0.00 0.10 0.09 0. 03
12 1.00 0.13 0.16 -0.09 -0.02 -0.04 -0.01 0.19 0.05
13 1.00 0.07 -0.06 0.02 -0.02 0.03 0. 09 0.00
14 1.00 -0.01 0.06 0.01 -0.11 0.08 -0.02
IS 1.00 0.23 0.68 -0.04 -0.11 0.01
16 1.00 0.25 0. 04 -0.17 -0.02
17 1.00 0. 01 -0.10 0.02
18                                                                                                              1.00 -0.06 0.00
19 1.00 0. 06
20 1. 00
Schema 4.3. Correlatie-matrix diagnose lichter gehandicapten.
1 2 3 45 67891011121314151617181920
1 1.00 0. 58 0.19 0.07 0. 36 0.06 0.03 0.'09 -0.05 0.05 0.08 -0.04 -0.07 -0.04 -0.08 -0.01 -0.08 -0.28 0.01 0.16
2 1.00 -0.33  -0. 55 0.73 0.11 0.41 -0.03 -0.11 0.02 0.09 0.03 -0.09 0.07 -0.07 -0.18 -0.19 -0.60 0. 32 0.20
3                1.00 -0.10 -0.28 -0.07 -0.34 -0.03 0.01 0.04 0.05 0.00 0.05 -0.03 -0.10 -0.01 -0.02 0.12 -0.03 -0.04
4                       1.00 -0.44 -0.04 -0.27 0.17 0.09 0.01 -0.10 -0.07 0.00 -0.13 0.09 0.29 0.22 0.48 -0.44 -0.09
5 1.00 0.02 0.35 -0.05 -0.09 0.02 0.16 0.09 -0.07 0.17 -0.07 -0.17 -0.22 -0.56 0.28 0.26
6 1.00 0.07 -0.10 0.02 0.11 0.05 0.01 0.03 0.02 -0.04 -0.04 -0.06 -0.11 0.07 0.05
7                                          1.00 -0.04 -0.02 0.01 -0.10 -0.07 0. 00 0.02 0.00 -0.03 -0.10 -0. 31 0.17 0.04
8                                                1.00 -0.06 0.01 -0.06 -0.05 -0.09 -0.04 0.03 .0.03 0.01 0.13 -0.11 0.16
9 1.00 0. 30 0.26 0.25 0.18 0.10 -0.02 0.03 -0.04 0.04 0.03 -0.02
10 1.00 0.38 0.29 0.19 0.05 -0.07 0.05 0.02 -0.02 0.03 0.06
11 1.00 0.49 0.19 0.10 -0.08 -0.06 -0.10 -0.10 0.15 0.11
12 1.00 0. 32 0.28 -0.09 -0.10 -0.07 -0.08 0.22 0.07
13 1.00.0.09 0.02 .0.05 0.02 0.04 0.02 -0.08
14                                                                                       1.00 -0.05 -0.05 -0.05 -0.12 0.11 -0.01
15                                                                                        1.00  0.13 0.58 0.06 -0.05 -0.03
16 1.00 0.25 0.34  -0.25  -0.09
17 1.00 0.17 -0.14 -0.13
18                                                                                                                 1.00 -0.45 -0.14
19
1. 00 0.01
20                                                                                                                              1.00
CO
Ut
4.2.1.4.1. Tijdstip van diagnose
In schema 4.4. is voor de ouders van dieper en in schema
4.5. voor ouders van lichter geestelijk gehandicapten een
overzicht gegeven van de verschillende stappen, die er tij-
dens de analyse zijn gezet om vast te stellen welke varia-
belen direct op het tijdstip van diagnose van invloed zijn.
Op de eerste plaats zijn een negental pad-analyses uitge-
voerd, waarin steeds verschillende combinaties van varia-
belen waren opgenomen. Bij elke analyse is nagegaan, welke
pad-coofficionten significant van nul afweken  (1) . Deze pad-
codfficionten zijn in de schema's onderstreept. Vervolgens
hebben we een pad-analyse uitgevoerd, waarin die variabelen
werden opgenomen, die in de voorgaande analyses een of meer
keren significant met het tijdstip van diagnose samenhingen.
Alle interveniorende en een onafhankelijke variabele ver-
toonden in deze analyse een significante samenhang met de
afhankelijke variabele bij de steekproef van ouders van
dieper geestelijk gehandicapten. In de voortgezette analyse
bij ouders van lichter geestelijk gehandicapten bleken na
twee tussenstappen alleen de interveniorende variabelen
direct op het tijdstip van diagnose van invloed te zijn.
Tenslotte is in de schema's 4.4. en 4.5. weergegeven hoeveel
procent van de variantie in de afhankelijke variabele ver-
klaard is door de variabelen, die er direct op van invloed
zijn. Daarnaast is aangegeven hoe groot de procentuele bij-
drage van elke variabele is aan de totaal verklaarde varian-
tie. De totaal verklaarde variantie is berekend door de pad-
coofficidnten te vermenigvuldigen met de bijbehorende cor-
relatie-codfficionten en de afzonderlijke uitkomsten op te
tellen.
De drie intervenidrende variabelen verklaren zowel bij de die-
per als bij de lichter gehandicapten voor bijna 100% het tijd
(*) Een pad-coofficidnt is significant als de bijbehorende
F-waarde 5.02 overschrijdt.
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Schema 4.4.: Overzicht van pad-analyse op tijdstip diagnose
bij de steekproef van dieper geestelijk gehan-
dicapten.
Variabele
2 0.57 0.57 .0.42
3 0.36 0.36 0.27
4 0.83 0.84 0.74
5 0.00 0.25 0.31 0.13
6         - 0.01 0.03 0.01 0.03
7 0.00 - 0.01 0.00 - 0.08
8 0.00 - 0.08 - 0.07 - 0.03
9 0.00 0.02 0.01 0.02
10 0.01 0.03 0.00 0.02
11 0.00 0.06 0.11 0.08
12      - 0.01 - 0.02 - 0.06 - 0.07
13 0.00 0.00 - 0.02 - 0.03
14 0.01 0.03 -0.01 0.00
15 0.01 0.01 0.00 - 0.02
16      - 0.01 0.04 0.02 - 0.09
17 0.00 - 0.02 - 0.02 0.02
18 0.00 0.15 0. 18 0.22
19       - 0.02 - 0.21 - 0.25 - 0.03
20 - 0.01 - 0.09    - 0.12    - 0.13    - 0.11 - 0.14  - 0.12 - 0.02
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele
2 0.57 0.57
3        0.36    0.36
4         0.83    0.83
5         0.00
11         0.00
16       - 0.01
18          0.00
19       - 0.02  - 0.02
20 - 0.01
Verkiaarde variantie Procentuele  bij -
dragein verklaar-
de variantie
2 Tijdstip vermoedens 0.57x 0.46 = 0.2622 26,7%
3 Duur periode tussen vermoedens en contact   0.36 x 0.28 = 0.1008 10,3%
4 Duur periode tussen contact en diagnose 0.83 x 0.74= 0.6142 62,5%
19 Aantal contacten - 0.02 x - 0.27 = 0.0054 0,5%
Verklaarde variantie: 98,26% 100%
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Schema 4.5.: Overzicht van pad-analyse op het tijdstip van
diagnose bij de steekproef van lichter geeste-
lijk gehandicapten.
Variabele
2         1.28 1.27 0.75
3         0.68 0.69 0. 19
4         0.83 0.84 0.26
5       - 0.01 0.34 0.40 - 0.11
6       - 0.01 0.05 0.07 0.00
7       - 0.03 - 0.14   - 0. 11 - 0.23
8 0.01 0.11 0.11 0.09
9 0.01 0.00 - 0.06 - 0.06
10       - 0.01 0.03 0.05 0.05
11          0. 03 0.04 0. 12 0.10
12          - 0.05 - 0.07 - 0.09 - 0.08
13 0.02 - 0.01 - 0.05 - 0.06
14 0.01 - 0.09 - 0.02 - 0.01
15 0.02 - 0.09 - 0.08 - 0.07
16       - 0.02 0.09 0.10 0.08
17       - 0.02 0.03 0.00 - 0.03
18       - 0.01 - 0.24 - 0.36 - 0.44
19 -0.01 - 0.13 - 0.13 - 0.07
20 O.00 O. 03 0.04 0.14 0.1 1 O.03 O.15      0.12
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele
2         1.27    1.27    1.27
3         0.68    0.68    0.69
4 0.82 0.83    0.84
5       - 0.01
7         - 0.03 - 0.03
8          0.01
12         - 0.03
18       - 0.01
19         -0. 01
20 0.01
Verklaarde variantie Procentuele bij-
drage in verklaar·
de variantie
2 Tijdstip vermoedens 1.27 x 0.58 = 0.7.66 79,5%
3 Duur periode tussen vermoedens en contact   0.69 x 0.19  = 0.1311 14,2%
4 Duur periode tussen contact en diagnose 0.84 x 0.07 = 0.0588 6,3%
Ve rklaarde variantie: 92,65% 100%
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stip van diagnose. Gelet op de aard der variabelen zou de ver-
klaring eigenlijk 100% hebben moeten bedragen; men verklaart
immers een tijdstip uit drie eraan voorafgaande perioden (x).
Het is dan ook niet de bijna volledige verklaring, die ons
interesseert, maar de relatieve belangrijkheid van de ver-
klarende variabelen.
Men kan deze weliswaar uit de schema's 4.4. en 4.5. aflezen.
De vraag is echter of de relatieve belangriikheid van de
verklarende variabelen niet beter op andere wijze kan wor-
den vastgesteld. Hiertoe hebben wij in tabel 4.16. de gemid-
delde duur van de twee perioden weergegeven, alsook het ge-
middelde tijdstip, waarop vermoedens ontstaan en waarop de
diagnose wordt gesteld. Vervolgens hebben wij het procen-
tuele aandeel van de drie verklarende variabelen berekend.
Tabel 4.16.: Gemiddelde duur van de fasen in het onderken-
ningsproces.
dieper gehandicapten lichter gehandicapten
verrnoedens 12 maanden 32% 64 maanden 74%
vermoedens-contact 5 maanden 13% 8 maanden 9%
contact-diagnose 21 maanden 55% 15 maanden 17%
diagnose 38 maanden 100% 87 maanden 100%
Wij zijn hiertoe overgegaan vanwege het feit dat in de pad-
analyse de variantie in het tijdstip van diagnose niet voor
100% verklaard kon worden. Bovendien bleek dat bij de steek-
(A) De afwijkingen kunnen enerzijds het gevolg zijn van meet-
fouten. Anderziyds bestaat de moge] ijk.heid,  dat de error-
termen - d.w.z. de niet verklaarde effecten op de afhan-
kelijke en de interveniorende variabelen - onderling ge-
correleerd zijn. Dit laatste is niet te toetsen, maar
lijkt wel aannemelijk, omdat de afwijking van 100% in de
steekproef van lichter geestelijk gehandicapten groter
is dan die in de steekproef van dieper geestelijk gehan-
dicapten. Bij lichter geestelijk gehandicapten is de duur
van de fase tussen vermoedens en diagnose korter dan bij
dieper geestelijk gehandicapten. Daardoor neemt de kans
op gecorreleerde error-termen toe.
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proef van dieper geestelijk gehandicapten een onafhankelijke
variabele direct op dit tijdstip van invloed was. Strikt 10-
gisch geredeneerd zou dit niet mogelijk kunnen zijn, omdat
de drie interveniorende variabelen de variantie voor ]nn&
zouden hebben moeten verklaren.
Uit tabel 4.16. blijkt dat in de onderkenningsfase bij lich-
ter gehandicapten het tijdstip van vermoedens de belangrijk-
ste rol speelt; naarmate dit tijdstip vroeger ligt, is er
eerder sprake van het stellen van de diagnose.
Een korte duur tussen eerste vermoedens en eerste contact
en een korte duur tussen eerste contact en het stellen van
de diagnose versnellen het onderkenningsproces, maar verkla-
ren slechts 26% van de variantie. Voor een vroegtijdige
diagnostisering bij lichter gehandicapten is het tijdstip
van eerste vermoedens essentioel. Dit tijdstip speelt in het
onderkenningsproces bij dieper geestelijk gehandicapten een
veel minder belangrijke rol. Ook een korte duur tussen eer-
ste vermoedens en het eerste contact heeft slechts een ge-
ringe invloed op een vroegtijdige diagnose. Het tijdstip
van diagnose wordt bij deze categorie voor 55% verklaard
uit de duur van de periode, die ligt tussen het eerste con-
tact en het stellen van de diagnose. Naarmate deze periode
langer duurt, wordt de diagnose later gesteld.
Een beleid dat gericht is op vroegtijdige diagnostisering,
zal wat betreft de onderkenning van dieper geestelijk ge-
handicapten vooral moeten trachten de duur van de periode
tussen eerste contact en diagnose te bekorten. Uit de ana-
lyse blijkt, dat deze periode gemiddeld bijna twee jaar
duurt. Men zou hier tegen in kunnen brengen, dat het onder-
zoek alleen gericht was op ouders en niet op het begeleidend
apparaat. Het is mogelijk, dat een aantal ouders reeds ver-
teld is, dat het kind geestelijk gehandicapt was, voordat
volgens de ouders de diagnose definitief is gesteld. Men
kan dit echter niet als argument gebruiken om onze conclu-
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sie te ontzenuwen. Ook al is aan een aantal ouders reeds in
een eerder stadium in het onderkenningsproces verteld, dat
het kind geestelijk gehandicapt was, dan is deze diagnose
in elk geval niet als zodanig bij de ouders overgekomen.
Dit heeft tot gevolg gehad, dat voor deze ouders de onze-
kerheid over hun kind onnodig langer is blijven voortduren.
Aan deze onzekerheid komt immers pas een einde, wanneer
niet alleen de deskundige de diagnose gesteld heeft, maar
wanneer deze diagnose ook als zodanig door de ouders is op-
gevat. Op grond van onze resultaten menen wij, dat het aan
het laatste nogal eens schort. Wij zullen in deze paragraaf
niet verder op de getrokken beleidsconclusie ingaan. Om deze
te preciseren is het immers nodig de factoren te kennen,
die direct de duur van de periode tussen eerste contact en
diagnose bepalen. Wij komen hierop nog terug.
Ook ten aanzien van een vroegtijdige diagnostisering van
lichter geestelijk gehandicapten is alleen een eerste alge-
mene beleidsconclusie te trekken. Een beleid, dat zich wil
richten op vroegtijdige onderkenning zal vooral dan succes
hebben, als het erin slaagt te bereiken, dat bij ouders ver-
moedens over een mogelijke achterstand op een jeugdiger
leeftijd van hun kind ontstaan dan nu het geval is. Omdat
bij meer dan de helft van de ouders deze vermoedens pas ont-
staan, nadat zij door anderen op een achterstand van hun
kind attent zijn gemaakt, zal een dergelijk beleid zich te-
vens op deze anderen moeten richten. Deze anderen zijn veel-
al onderwijskrachten. Dit impliceert, dat vooral in onder-
wijskringen de alertheid op het verschijnsel zal moeten toe-
nemen. Daartoe zijn betere selectie-middelen noodzakelijk.
Voor de ontwikkeling hiervan is ons inziens een belangrijke
taak voor de onderwijskundigen van de School-Adviesdiensten
weggelegd.
De vraag is echter of deze diensten zo gelukkig zijn met de
taak, die ik hen op deze plaats tracht op te leggen. Deze
diensten hebben een tweeledige taak. Enerzijds richten zij zich
op systeembegeleiding, dat wil zeggen op ontwikkeling en
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vernieuwing van het onderwijs in de school, anderzijds op
leerlingenbegeleiding. "De oplossingen die leerlingenbege-
leiding biedt, zijn echter grotendeels noodoplossingen. Zo-
lang men het bestaande systeem niet verandert, zullen er
steeds nieuwe moeilijkheden rijzen. De oorzaak van de pro-
blemen blijft immers bestaan. De SAD's trachten het systeem
te veranderen en daardoor een definitieve oplossing te bie-
den" (24). Deze nadruk op systeembegeleiding kan ten koste
gaan. van leerlingenbegeleiding en daarmee van een onderdeel
daaruit, de begeleiding en selectie van leerlingen met een
achterstand. Welk onderwijssysteem men echter ook prefe-
reert, het zal ons inziens nodig zijn en blijven, dat be-
paalde kinderen speciale begeleiding nodig hebben of speciale
vormen van onderwijs. Of men deze onderwijsvormen zelfstan-
dig laat voortbestaan, zoals nu het geval is, of wil inte-
greren binnen het basis-onderwijs, doet niet ter zake. In
het laatste geval heft men weliswaar een stuk discriminatie
en stigmatisering op, niet echter de achterstand, die zich
op een gegeven moment bij een bepaald kind manifesteert. Bij
deze achterstand heb ik overigens niet alleen het oog op
cognitieve ontwikkelingsstoornissen, maar ook op expressieve,
sociale en emotionele achterstand. Men zal moeten trachten
deze achterstanden te compenseren. De vorm waarin staat ter
discussie, niet echter de noodzaak deze achterstanden zo
vroeg mogelijk te onderkennen om op vrij jeugdige leeftijd
van het kind de achterstand te kunnen bestrijden. Voor de
onderkenning blijft een taak weggelegd voor de School Ad-
viesdiensten. Zij zullen samen met het onderwijzend perso-
neel van de basis-school en vooral niet te vergeten dat van
de kleuterschool moeten trachten leerlingen met ontwikke-
lingsstoornissen zo vroeg mogelijk als zodanig te diagnos-
tiseren.
4.2.1.4.2. Tijdstip van eerste vermoedens
Het tijdstip van eerste vermoedens blijkt bij lichter gees-
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telijk gehandicapten voor 74%, bij dieper geestelijk gehan-
dicapten voor 32% een bijdrage te leveren in de verklaring
van het tijdstip van diagnose. In ons verklaringsmodel zijn
wij ervan uitgegaan, dat vier variabelen een verklaring
kunnen geven voor het feit, dat bij sommige ouders vermoe-
dens over een achterstand ontstaan op vrij jeugdige leeftijd,
bij andere op relatief oudere leeftijd van het kind. Om te
kunnen vaststellen of dit inderdaad het geval is, zijn een
aantal pad-analyses uitgevoerd volgens de eerder beschreven
methode. De resultaten hiervan zijn weergegeven in de sche-
ma's 4.6. en 4.7.
Schema 4.6.: Overzicht van pad-analyse op tijdstip vermoe-
dens bij de steekproef van dieper geestelijk
gehandicapten.




5         0.41 Voortge- 5 0.41 0.41 waarneernbaarheid
6        - 0.04               7         0.19 0.20 0.41 x 0.41 = 0.1681 80,8%zette ana-
lyse met
7              0.19  significan- 8 - 0.07 zelf ontdekt
te varia-8         - 2.-91 belen 0.20 x O.20 = 0.0400 19,2%
20 0.05 verklaarde variantie =
1
ZO, 81% 100%
Zowel bij dieper als lichter geestelijk gehandicapten blij-
ken de waarneembaarheid van de handicap, alsook het feit,
wie deze ontdekt h*eft, een verklaring te geven voor het
tijdstip waarop bij ouders vermoedens ontstaan. Vermoedens
ontstaan eerder, naarmate de handicap meer waarneembaar is
en wanneer ouders er niet door anderen op attent behoeven
te worden gemaakt, dat er iets met hun kind aan de hand is.
Bij lichter geestelijk gehandicapten is er daarnaast nog
een gering effect van de variabele "ervaring met opvoeding".
Het effect is tegengesteld aan onze eerder uitgesproken
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Schema 4.7.: Overzicht van pad-analyse op tijdstip vermoe-
dens bij de steekproef van lichter gehandicap-
ten.




5           0.67  Voortge-          5 0.68 waarneembaarheid
zette ana-6       .2122 lyse op        6       0.09 0.68 x 0.73 = 0.4964 86,8%
7         0.16  significan- 7 0.16  ervaring met opvoeding
te varia- 0.09 x 0.11 = 0.0099 1,7%8        0.02 belen
20 0.01 zelf ontdekt
0.16 x 0.41 = 0.0656 11,5%
verklaarde variantie =
57, 19% 100%
verwachting, dat meer ervaring zou leiden tot eerdere ver-
moedens. Gezien de geringe bijdrage die deze variabele le-
vert aan de verklaarde variantie, zullen we ons in het vol-
gende beperken tot de effecten van de twee overige variabe-
len, die significant op het tijdstip van eerste vermoedens
van invloed zijn.
De belangrijkst verklarende variabele blijkt de waarneem-
baarheid van de handicap te zijn. Op het eerste gezicht
lijkt een dergelijke constatering een tamelijk fatalistische
conclusie over vroegtijdige onderkenning te impliceren. Aan
de vorm, waarin zich het geestelijk gehandicapt zijn mani-
festeert, is immers weinig te doen. Aan het onderkennen van
deze vormen echter des te meer. Richt men zich op vroegtij-
dige onderkenning door de ouders zelf, dan zal in de voor-
lichting aan ouders over ontwikkeling van kinderen aandacht
besteed moeten worden aan verschijnselen, die wijzen op een
mogelijke achterstand van het kind. De TELEAC-cursus over
ontwikkelingen van het kind in het eerste levensjaar is hier-
van een uitstekend voorbeeld. Terecht heeft TELEAC aan deze
uitzendingen uitbreiding gegeven'in de vorm van uitzendingen
over ontwikkelingen in de latere levensjaren van het kind.
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Daarnaast lijkt een taak weggelegd voor consultatie-bureaus.
Wij hebben de indruk dat op deze bureaus de medische aspec-
ten zwaarder wegen dan andere aspecten. Vroegtijdige onder-
kenning van met name dieper geestelijk gehandicapten zou
bevorderd kunnen worden, wanneer artsen en verpleegkundig
personeel van deze bureaus meer aandacht zouden besteden
aan niet puur medische aspecten in de ontwikkeling van het
kind.
In het voorgaande is reeds gebleken, dat onderkenning niet
alleen door ouders, maar ook - en met name bij lichter gees-
telijk gehandicapten - door anderen plaatsvindt. Deze ande-
ren zijn vooral onderwijzers of onderwijzeressen van de ba-
sis-school. Wij hebben reeds aangegeven hoe deze in samen-
werking met School-Adviesdiensten een bijdrage zouden kunnen
leveren aan vroegtijdige onderkenning van leerstoornissen.
Naast de waarneembaarheid heeft overigens ook het feit, wie
de handicap ontdekt, direct invloed op het tijdstip van
eerste vermoedens; deze vermoedens ontstaan eerder, wanneer
ouders zelf iets ontdekken dan wanneer zij daar door anderen
op attent zijn gemaakt. Hoewel men uit dit gegeven snel ge-
neigd is te concluderen, dat het zelf ontdekken een positieve
invloed zal hebben op het tijdstip van diagnose, is dit niet
geheel waar. Uit latere analyses zal nog blijken, dat dit
effect gedeeltelijk geneutraliseerd wordt door een negatief
effect op de duur van de perioden tussen eerste vermoedens
en diagnose.
Omdat in het blok van variabelen, waarvan we verondersteld
hebben, dat zij direct op het tijdstip van eerste vermoe-
dens van invloed zijn, de waarneembaarheid van de handicap
en het feit, wie de handicap ontdekt heeft, op hun beurt
als afhankelijke variabelen kunnen worden beschouwd, zijn
wij door middel van pad-analyse nagegaan of ook de variantie
in deze variabelen verklaard kan worden door anderen in het
145
model opgenomen variabelen. De resultaten van deze analyses
zijn weergegeven in de schema's 4.8. t/m 4.11.
Schema 4.8.: Overzicht van pad-analyse op waarneembaarheid
handicap bij de steekproef van dieper gehandi-
capten.
variabele variabele verklaarde variantie
6       - 0.10 Voortge- 6 -   0.1 1   rango rde  kind  -   0.1 1  x  -   0.1 1 = 1,21%
zette
8         0.00
analyse
20         0.02
Schema 4.9.: Overzicht van pad-analyse op de waarneembaar-
heid van de handicap bij de steekproef van lich-
ter gehandicapten.
variabele variabele verklaarde variantie
6        0.00 Voortge- 20 0.26 leeftijd kind   0.26 x 0.26 =  6,76%
zette
8       - 0.09
analyse
20 0.28
Schema 4.10.: Overzicht van pad-analyse op de variabele
"door wie ontdekt", bij de steekproef van die-
per gehandicapten.
variabele variabele verklaarde variantie
5                         0.0 0    Voo rtge - 8 - 0.15  opleiding
zette moeder - 0.15 x - 0.15 -  2,25%
6       - 0.02 analyse
8       - 0.16
20         0.00
Bij dieper gehandicapten blijkt de ervaring die ouders heb-
ben met de opvoeding van kinderen samen te hangen met de
waarneembaarheid van de handicap; de handicap is voor ouders
minder waarneembaar, wanneer het een eerste of tweede kind
betreft dan bij derde en volgende kinderen. Bij lichter gees-
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Schema 4.11.: Overzicht van pad-analyse op de variabele
"door wie ontdekt" bij de steekproef van lich-
ter gehandicapten.
variabele variabele verklaarde variantie
5         0.37 Voortge- 5 0.35 waarneembaar-
zette heid handicap 0.35 x 0.35 =  12,25%6         0.07
analyse
8         0.00
20 - 0.06
telijk gehandicapten hangt de waarneembaarheid samen met de
leeftijd van het kind; bij jongere kinderen is het gehandi-
capt zijn vooral aan slechte schoolprestaties ontdekt, bij
oudere kinderen meer aan de overige kenmerken. Men zou kun-
nen concluderen, dat ouders van lichter geestelijk gehandi-
capten vroeger eerder verontrust werden door andere kenmer-
ken dan tegenvallende schoolprestaties dan nu het geval is.
Het al dan niet zelf ontdekken van de handicap is bij ouders
van lichter geestelijk gehandicapten afhankelijk van de
waarneembaarheid van de handicap; naarmate de handicap min-
der waarneembaar is, moeten ouders er meer door anderen op
attent gemaakt worden, dat er iets met hun kind aan de hand
is. Bij ouders van dieper gehandicapten blijkt het oplei-
dingsniveau van de moeder op het al dan niet zelf ontdekken
invloed te hebben; moeders met een hogere opleiding ontdek-
ken eerder zelf, dat er iets met hun kind aan de hand is,
dan moeders met een lagere opleiding.
4.2.1.4.3. Duur van de periode tussen eerste vermoedens en
eerste contact
In deze paragraaf wordt het effect van de duur van de perio-
de tussen eerste vermoedens en eerste contact bestudeerd,
alsook de factoren die de duur van deze periode bepalen. In
paragraaf 4.2.1.4.1. is reeds gebleken, dat de duur van deze
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periode een gering, zij het significant effect heeft op het
tijdstip van diagnose. Naarmate deze periode korter duurt,
wordt de diagnose eerder gesteld.
Om te kunnen vaststellen van welke factoren de duur van deze
periode afhankelijk is zijn een aantal pad-analyses uitge-
voerd. De resultaten hiervan zijn in de schema's 4.12. en
4.13. weergegeven.
Schema 4.12.: Overzicht van pad-analyse op de duur van de
periode tussen vermoedens en eerste contact
bij de steekproef van dieper geestelijk gehan-
dicapten.
Variabele
2         - 0. 03 0.00
5 0.14 0.13
6 0.03 0.04
7        - 0.10 - 0.10
8 0.03 0.03
9       - 0.02 - 0.03 - 0.02 - 0.03
10       - 0.04 - 0.05 - 0.04 - 0.05
11 0.10 0.12 0.10 0.12
12 0.03 0.03 0.03 0.03
13 0.06 0.05 0.06 0.05
14       - 0.02 - 0.02 -   0.02 · - 0.02
20 - 0.05 - 0.04 - 0.05 - 0.04
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele
5          0.12
7       - 0.11
11        0.09
Verklaarde variantie Procentuele bijdrage in
verklaarde variantie
5 Waarneembaarheid 0.12 x 0.13 = 0.0156 41,5%
7 Door anderen ontdekt - 0.11 x - 0.11 = 0.0121 32,2%
11 Shock-reactie 0.09 X 0.11=0.0099 24 3%
Verklaarde variantie: 3,76% 100%
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Schema 4.13.: Overzicht van de pad-analyse op de duur van de
periode tussen vermoedens en eerste contact
bij de steekproef van lichter gehandicapten.
Variabe le
2           - 0.19    - 0.35
5        - 0.09 - 0.21
6         - 0.05 - 0.06
7       - 0.23 - 0.26
8       - 0.06 - 0.06
9        - 0.05 - 0.05 - 0.04 - 0.01
10 0.05 0.04 0.05 0.03
11 0.07 0.10 0.07 0.06
12       - 0.05 - 0.03 - 0.05 - 0.03
13 0.02 0.01 0.03 0.04
14 0.01 0.00 0.02 - 0.03
20 0.04 0.02 0.04 - 0.04
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele
2       - 0.20   - 0.23
5        - 0.05
7           - 0.24    - 0.24
Verklaarde variantie Procentuele bijdrage in
verklaarde variantie
2 Tijdstip eerste vermoedens  - 0.23 x - 0.33 = 0.0759 41,8%
7 Door anderen ontdekt - 0.24 x - 0.34 = 0.1056 58,2%
Verklaarde variantie: 18,15% 100%
Het eerste dat opvalt bij een bestudering van deze analyses
is het feit, dat met uitzondering van de shock-reactie bij
ouders van dieper geestelijk gehandicapten, geen der in het
model opgenomen reactie-vormen bij ouders van invloed zijn
op het feit, of zij vrij snel of vrij laat na hun eerste
vermoedens met anderen contact opnemen. Blijkbaar worden
ouders met gevoelens. van angst, vrees voor stigmatisering,
verdringing, hoop op de tijdelijkheid van de achterstand
en onverschilligheid er niet van weerhouden even snel con-
tact te zoeken met anderen dan ouders bij wie deze gevoelens
niet ontstaan. Deze bevinding rechtvaardigt echter niet de
conclusie, dat de eerst geraadpleegde persoon met het be-
staan van deze gevoelens geen rekening behoeft te houden.
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Hij of zij zal moeten trachten op de juiste wijze op deze
gevoelens in te spelen om de periode die ligt tussen vermoe-
dens en diagnose zo kort mogelijk te houden.
Zoals reeds gesteld heeft alleen de shock-reactie bij ou-
ders van dieper gehandicapten invloed op de duur van de pe-
riode tussen eerste vermoedens en eerste contact. De rich-
ting van de invloed is echter tegengesteld aan de richting,
die we verondersteld hebben. Een shock-reactie leidt er niet
toe, dat ouders minder geneigd zijn anderen te raadplegen,
maar daartoe juist eerder overgaan. Dit is ook het geval
wanneer de handicap meer waarneembaar is en wanneer deze
door anderen wordt ontdekt. Het v66rkomen van een shock-
reactie is overigens mede afhankelijk van de waarneembaar-
heid van de handicap. Dit blijkt uit schema 4.14.
Schema 4.14.: Overzicht van pad-analyse op shock-reactie bij
de steekproef van dieper gehandicapten.
Variabele Variabele Verklaarde variantie
2          - 0.04 Voortge-        5 0.11 waarneembaarheid
zette
5 0.10 0.11 0.11 x 0.11 = 1,21%
-   analyse
6 0.05 0.04
7          - 0.05 - 0.04
8 0.03 0.03
20 0.02 0.02
Bij ouders van lichter gehandicapten zijn het tijdstip van
eerste vermoedens en de persoon, die de handicap ontdekt
heeft, van invloed op de duur van de periode tussen eerste
vermoedens en het eerste contact. Wanneer de handicap op
relatief oudere leeftijd van het kind ontdekt wordt en an-
deren doen deze ontdekking, dan duurt de periode korter dan
wanneer het tegengestelde het geval is. Deze samenhang is
overigens vanzelfsprekend. Het betreft hier ouders die er
door onderwijzend personeel op attent gemaakt worden , dat
hun kind achter blijft op de basis-Echool. Tussen ouders en
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onderwijzend personeel zal dan steeds ook besproken worden,
welke stappen verder genomen moeten worden in het belang van
het kind.
4.2.1.4.4. Duur van de periode tussen eerste contact en
diagnose
In deze paragraaf bestuderen wij de factoren die direct of
indirect de duur van de periode tussen eerste contact en
diagnose bepalen en daarmee indirect het tijdstip van diag-
nose. In dit verband zijn een aantal pad-analyses uitgevoerd.
De resultaten hiervan zijn weergegeven in de schema's 4.15.
en 4.16.
Zowel bij dieper als lichter geestelijk gehandicapten blijkt
het tijdstip van eerste vermoedens en de duur van de periode
tussen vermoedens en eerste contact samen te hangen met de
duur van de periode tussen eerste contact en diagnose. Deze
laatste fase duurt korter, naarmate de vermoedens later
zijn ontstaan en de periode tussen vermoedens en het eerste
contact langer van duur is. Het lijkt erop, dat het onder-
kenningsproces versneld wordt in zijn laatste fase, wanneer
het proces pas laat op gang is gekomen. Deze laatste consta-
tering houdt overigens geen verwijt in aan instanties en
personen, die door ouders geconsulteerd worden. Het is ge-
makkelijker de diagnose op oudere dan op jongere leeftijd
te stellen. Wanneer vermoedens op vrij jeugdige leeftijd van
het kind ontstaan en ouders snel contact opnemen met anderen,
dan ligt het voor de hand, dat deze anderen in een aantal
gevallen geen volstrekte zekerheid hebben over de aard van
de handicap van het kind en daarom ook geen definitieve
diagnose aan de ouders kunnen meedelen. Daarom zal de laat-
ste fase in het onderkenningsproces voor deze ouders:lapger
duren.
De duur van deze periode wordt bij ouders van lichter gees-
telijk gehandicapten overigens ook direct bepaald door het
opleidingsniveau en door het feit, wie de handicap ontdekt
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Schema 4.15.: Overzicht van pad-analyse op de duur van de
periode tussen eerste contact en diagnose bij
de steekproef van dieper gehandicapten.
Variabele
2 -0.14 -0.11 -0.10      -  0.13      -0.11
3 -0.10 - 0.09 - 0.08 -0.02 -0.02 - 0.10 - 0.09
5 0.01 0.00 0.05
6 0.04 0.04 0.04
7                                       - 0.05 - 0.04 - 0.03
8                                          - 0.03 - 0.04 - 0.05
9 0.00 0.01 0.00 0.00 0.01 0.01 0.01
10 0.03 0.03 0.03 0.04 0.04 0.04 0.03
11 0.07 0.07 0.06 0.06 0.05 0.06 0.06
12                 - 0.04 - 0. G4 - 0.04 - 0.04 - 0.04 - 0.04 - 0.04
13 0.05 0.03 0.05 0.04 0.04 0.03 0.04
14 0.01 0.01 0.01 0.01 0.02 0.01 0.02
15 0.03 0.02 0.02 0.03 0.03 0.03 0.03 0.02 0.01 0.02
16 0.14 0. 14 0.13 0.-14 0.15 0.150.-13 0.13 013 2- 
17                - 0.05 - 0.05 - 0.05 - 0.06 - 0.06 - 0.06 - 0.05 - 0.05 - 0.05 - 0.05
18                - 0.05 - 0.04 - 0.01 - 0.03 - 0.06 - 0.05 - 0.03 0.00 - 0.01 - 0.05
19               -0.-10  - 2.29 -   030         -             -0.3 0         -   0*30         -030         -   g.,_a        -   2,.a        -   g...a
2 0                                                    -0.1-3        -   011        -   012        -0.12         -   0·1 2         -   0*11         -0.12        -011        -   OLA         -   2+12
Voortgezette analyse op significante variabelen
Variabele
2            -0.
3       -0.09
16       Ou
19        -0.2
20        -0._11
Verklaarde variantie Procentuele bijdrage in
verklaarde variantie
2 Tijdstip vermoedens -  0.11 x - 0.14 = 0.0154 9,9%
3 Duur periode tussen vermoedens en contact   - 0.09 x - 0.10 = 0.0090 6,8%
16 Verwijzing 0.12 x 0.19 = 0.0228 14,7%
19 Aantal contacten -  0.29 x - 0.32 = 0.0928 59,7%
20 Leeftijd -  0.11 x - 0.14 = 0.0154 9,9%                          2
Verklaarde variantle 15,54% 100%
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Schema 4.16.: Overzicht van pad-analyse op de duur van de
periode tussen eerste contact en diagnose bij
de steekproef van lichter gehandicapten.
Variabele
2 -0.65 -050 -0.38   -0.47   -0.51
3       -0.32   -0.15   -0.-15   -0.28 -0.25 -0.31   -0.28
5 -0.25 -0.-18 - 0.01
6 0.01 0.03 0.04
7 -0.17 - 0.1.2 -012
8 0»10 0._11 0.11
9 0.10 0.05 0.08 0.02 0.07 0.06
10 0.00 0.01 0.00 - 0.01 - 0.01 0.00 0.01
11               - 0.04 0.00 - 0.02 - 0.05 - 0.04 - 0.03 - 0.01
12 0.05 0.03 0.03 0.06 0.05 0.05 0.02
13                - 0.02 - 0.04 - 0.02 - 0.03 - 0.03 - 0.05 - 0.03
14                - 0.08 - 0.08 - 0.06 - 0.08 - 0.06 - 0.07   - 0.08
15                - 0.05 - 0.05 - 0.06 - 0.04 - 0.03 - 0.02 - 0.02
- 0.06 - 0.06 - 0.03
16 0.09 0.09 0.11 0.120.09 0.-120.·120.12 0.11 0.02
17 0.-130.13 0.09 0.08 2--li 0.09 0.09 0.08 0.09            0.-12
18 0.-320.33 0.06 11 0.30 0.16 0.09 0.02 0.07 Lit
19                                          -  0.26       -0.25       -0.22       -0.23        -  0.26       -0.25       -0.24       -  0._21       -0.22       -  0.26
20 0.03 - 0.03 0.02 0.00 - 0.02 - 0.01 0.01 0.00 0.03 - 0.02
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele
2        -0.45   -0·.·50
3        - 0.31   - 0.31
5        - 0.04
7        -0.8   - 0.13
8  0.110.11
9        0.05
16        0.12    0.11
17         0.04
18         0.03
19       - 0.21   - 0.·22
Verklaarde variantie Procentuele bijdrage inverklaarde variantie
2 Tijdstip eerste vermoedens - 0.50 x - 0.55 = 0.2750 55,3%
3 Duur periode tlssen vermoedens en eerste contact - 0.31 x - 0.10 = 0.0310 6,2%
7 Door anderen ontdekt - 0.13 x - 0.27 = 0.0351 7,1%
8 Opleidingsniveau moeder 0.11 x 0.17 = 0.0187 3,8%
16 Verwijzing 0.14 x 0.29 = 0.0406 8,2%
19 Aantal contacten - 0.22 x- 0.44 = 0.0968 19,5%
Verklaarde variantie: 49,72% 100,1%
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heeft. De periode duurt korter bij moeders met een lagere
opleiding. Dit is ook het geval, wanneer de handicap door
anderen ontdekt is. Deze laatste samenhang is te interpre-
teren· in termen van de eerder in deze paragraaf beschreven
samenhang tussen het tijdstip van eerste vermoedens en de
duur van de periode tussen het eerste contact en de diagnose;
een laat vermoeden gaat veelal gepaard met ontdekking door
anderen.
De samenhang tussen opleiding en de duur van de laatste pe-
riode in het onderkenningsproces zou erop kunnen duiden·, dat
moeders met een lagere opleiding het lichter geestelijk ge-
handicapt zijn van hun kind eerder accepteren dan moeders
met een hogere opleiding. Deze samenhang kon niet vastgesteld
worden bij ouders van dieper geestelijk gehandicapten. Bij
deze categorie heeft wel de leeftijd van het kind invloed op
de duur van de periode tussen eerste contact en diagnose.
Bij jongere kinderen heeft deze periode korter geduurd dan
bij oudere kinderen. Deze bevinding duidt erop, dat het stre-
ven naar vroegtijdige onderkenning in zoverre succes heeft
gehad, dat er tegenwoordig minder tijd zit tussen het eerste
contact en de diagnose dan vroeger. Dit geldt overigens al-
leen voor de onderkenning van dieper geestelijk gehandicap-
ten.
Bovendien moet worden opgemerkt dat binnen de jongste leef-
tijdscategorieon nog niet alle dieper geestelijk gehandicap-
ten zijn opgespoord. Het is mogelijk, dat de samenhang tus-
sen de leeftijd van het kind en de duur van de periode tussen
eerste contact en diagnose niet zo sterk is als door ons is
vastgesteld. Dit is het geval als deze periode juist bij kin-
deren die nog niet als geestelijk gehandicapt geregistreerd
zijn, relatief lang duurt.
Uit de schema's 4.15. en 4.16. blijken tenslotte nog twee
variabelen direct van invloed te zijn op de duur van de pe-
riode tussen eerste contact en diagnose. De periode duurt
korter, wanneer ouders door de eerst geraadpleegde deskun-
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dige verwezen zijn en wanneer zij in deze fase minder per-
sonen geraadpleegd hebben. Dit geldt zowel voor ouders van
dieper als voor ouders van lichter geestelijk gehandicapten.
De geraadpleegde personen bepalen derhalve in belangrijke
mate de duur van het onderkenningsproces. Door middel van
gerichte doorverwijzing kunnen zij bereiken, 2at de diag-
nose eerder gesteld wordt en ouders zich minder genoodzaakt
zien meerdere personen te moeten raadplegen alvorens zeker-
heid te krijgen. Opvallend is overigens nog, dat de wijze,
waarop ouders de dienstverlening van de eerst geraadpleegde
persoon ervaren hebben, geen invloed heeft op de duur van
het onderkenningsproces. Dit gegeven doet overigens niets af
aan een eerdere constatering, dat vele ouders de dienstver-
lening van deze personen negatief beoordelen.
Omdat verwijzing en het aantal contacten indirect op het
tijdstip van diagnose van invloed zijn, hebben wij door mid-
del van pad-analyse trachten vast te stellen, welke varia-
belen een verklaring kunnen geven voor het al dan niet ver-
wezen zijn en voor het aantal personen, waarmee ouders ge-
sproken hebben. De resultaten van deze analyse zijn weerge-
geven in de schema's 4.17 t/m 4.20.
Bij dieper geestelijk gehandicapten blijkt het tijdstip van
eerste vermoedens samen te hangen met het al dan niet ver-
wezen zijn, bij lichter gehandicapten met de persoon die
als eerste geraadpleegd is. Is deze persoon iemand uit de
onderwijs-sector, dan is de kans op verwijzing groter dan
bij andere personen. Ouders van dieper geestelijk gehandi-
capten worden eerder verwezen, naarmate het kind ouder is
bij de eerste vermoedens van de ouders. In zijn algemeenheid
zou men kunnen stellen, dat het al dan niet verwezen worden
sterk afhankelijk is van de leeftijd van het kind. Men is
minder geneigd tot verwijzing over te gaan, naarmate het
kind jonger is. Dit laatste heeft weer tot gevolg, dat ou-
ders meerdere personen en instanties gaan raadplegen. Hoe-
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Schema 4.17.: Overzicht van pad-analyse op verwijzing bij
de steekproef van dieper gehandicapten.
Varia be le
1 -0.12 - O.iz -0.-15 -0.-15   -0.5
3       - 0.06 - 0.06 - 0.07 - 0.06 - 0.06 - 0.06    - 0.07
5                                    - 0.07 - 0.08 - 0.02
6 0.03 0.03 0.03
7 0.02 0.03 0.04
8 0.01 0.01 - 0.01
9               - 0.02 - 0.02 - 0.02 - 0.02 - 0.02 - 0.01 - 0.02
10 0.00 0.00 0.00 0.01 0.00 0.00 - 0.01
11                - 0.01 0.00 0.00 - 0.02 - 0.01 - 0.02 - 0.01
12                  - 0.02 - 0.02 - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.02 - 0.02
13 0.02 0.01 0.02 0.02 0.02 0.00 0.01
14 0.07 0.06 0.07 0.07 0.07 0.07 0.07
18 0.06 0.05 0.07 0.05 0.06 0.10 0.10 0.10 0.04
20               - 0.02 - 0.02 - 0.01 - 0.01 - 0.01 - 0.01 - O.oi U.00 -0.01 - 0.02
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele Verklaarde variantie
2        - 0.12     Tijdstip ee rsle vermoedens - 0.12 x - 0.12 = 1,44%
veel personen ouders raadplegen na hun eerste vermoedens
blijkt immers direct afhankelijk te zijn van het feit of zij
wel of niet verwezen zijn. Daarnaast speelt bij lichter gees-
telijk gehandicapten de persoon die als eerste geraadpleegd
is, een belangrijke rol. Betreft het onderwijzend personeel
dan is het aantal contacten minder dan bij andere personen
die als eerste geraadpleegd zijn. Onderwijzend personeel
verwijst niet alleen meer dan overige personen, het verwijst
ook directer, zodat het aantal personen, met wie ouders
over hun vermoedens menen te moeten spreken, beperkt blijft.
Deze bevindingen lijken te wijzen op een positief te waar-
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Schema 4.18.: Overzicht van pad-analyse op verwijzing bij
de steekproef van lichter gehandicapten.
Variabele
2 -0.21 -0.12 0.05 0.01 0.03
3        - 0.08 - 0.05 - 0.05 - 0.08 - 0.03 - 0.03 - 0.04
5 0.03 0.04 0.02
6                                              - 0.02 - 0.01 - 0.02
7 0.05 0.06 0.05
8                                          - 0.01 - 0.01 - 0.01
9 0.01 0.01 0.01 0.01 0.01 0.01 0.01
10 0.08 0.09 0.08 0.08 0.08 0.08 0.08
11              - 0.01 - 0.01 - 0.01 - 0.01 - 0.01 - 0.01 - 0.01
12                - 0.11 - 0.12 - 0.11 -0.11 - 0.11 - 0.11 - 0.11
13 0.06 0.06 0.06 0.06 0.05 0.06 0.06
14 0.01 - 0.01 0.01 0.01 0.01 0.01 0.01
18 0.-340.34 0.36 0.33 0.37 0.36 0.37 0.36 0.34
20 - 0.03 - 0.04 - 0.04 - 0.04 - 0.03 - 0.04 - 0.03 - 0.04 - 0.05 - 0.04
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele Verklaarde variantie
2 0.04 Eerst geraadpleegde 0.34 x 0.34 = 11,56%
18  0.37 0.34
deren rol van onderwijzers en onderwijzeressen in het on-
derkenningsproces. In de literatuur treft men over het alge-
meen een minder positief beeld aan van deze rol. In dit ver-
band hebben wij in hoofdstuk 2 gewezen op publicaties van
Van Tricht en Oldambt, van Van Liefland en van Ter Horst. De
verwijten van deze auteurs richten zich echter niet tegen de
rol van onderwijzend personeel in de laatste fase van het
onderkenningsproces, maar tegen die in de eerste fase. On-
derwijzend personeel wordt verweten de achterstand van het
kind te lang voor ouders verborgen te houden. Deze vraag-
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Schema 4.19.: Overzicht van pad-analyse op het aantal contac-
ten bij de steekproef van dieper gehandicapten.
Variabele
2 0.01 0.01 0.01 0.07 0.01
3 0.03 0.02 0.04 0.02 0.05 0.06 0.03
5 -0.-11 -017 - 0.2.,
6 0.01 0.02 .0.01
70»13 0.12 012
8                                          - 0.01 - 0.01 0.00
9 0.03 0.03 0.03 0.03 0.02 0.03 0.02
10 0.08 0.08 0.06 0.08 0.05 0.08 0.06
11 0.01 0.01 0.04 0.01 0.04 0.01 0.04
12 0._13 013 0_11 913 0.11 2.11 2.13
13 0.06 0.06 0.05 0.06 0.05 0.07 0.06
14 0.05 0.05 0.05 0.05 0.05 0.05 0.05
15                - 0.03 - 0.03 0.00 - 0.03 0.00 - 0.03 0.00 - 0.06 - 0.06
16 -0.15 -0.15 -0.17   -0._15   - 0.-17   -0.15   -0.16   -0.14   -0.-14
17                - 0.03 - O.03 - O. 04 - 0.03 - O.03 - 0.03 - 0.04 - O.03 - O.03
18                - 0.06 - 0.07 - 0.06 - 0.06 - 0.06 - 0.05   - 0.06 - 0.08 - 0.07 - 0.06
20 0.05 O.06 O.05 0.07 0.05 O.07 0.05 u. 07 O.06 O.06
Voortgezette analyse met sigmficante varlabelen
Variabele Verklaarde variantie Procentue le bi drage in
verklaarde variantle
5       - 0.18 5 Waarneembaar-
7         0-12     heid handicap
-  0.18 x  -  0.16 = 0.0288 26,7%
7 Door anderen ontdekt 0.12 x 0.12 = 0.0144 13,2%
12                .0._18
12 Verdringing 0.18 x 0.19 = 0.0342 31.7%16       - 0.18
16 Verwijzing - 0.18 x - 0. 17 0.0306 28.3%
Verklaarde variantie. 10.8% too%
stelling is door ons niet in het onderzoek betrokken. Wij
hebben alleen vastgesteld, dat vele ouders van lichter gees-
telijk gehandicapten pas bewust worden van de handicap van
hun kind, nadat zij daar door anderen en met name onderwij-
zend personeel op attent zijn gemaakt. Om te kunnen vast-
stellen of dit in vele gevallen eerder had kunnen gebeuren,
is een andere onderzoeksopzet nadig dan die welke in dit
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Schema 4.20.: overzicht van pad-analyse op het aantal contac-
ten bij de steekproef van lichter gehandicapten.
Variabele
20.15 0.11 0.09 0.10 0.11
3 0.09 0.02 0.02 0.05 0.05 0.06 0.05
5 0.04 0.03 - 0.01
6 0.02 0.02 0.02
7 0.07 0.05 0.06
8                                              - 0.03 - 0.04 - 0.04
9 0.00 0.02 0.01 0.00 0.00 0.01 0.01
10               - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.04
11 0.04 0.04 0.04 0.05 0.05 0.04 0.04
12 0.17 018018 0170-18011 L-11
13                - 0.03 - 0.02 - 0.03 - 0.03 - 0.03 - 0.02 - 0.03
14 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00 0.00
15 0.04 0.04 0.04 0.04 0.03 0.03 0.04 0.03 0.02
16               - 0.09 - 0.09 - 0.09 - 0.09 - 0.09 - 0.09 - 0.10 -0.11   -0.-10
17                - 0.06 - 0.05 - 0.05 - 0.06 - 0.05 - 0.06 - 0.05 - 0.06 - 0.07
18                 - 0.41   - 0._46   -0.35   - 0.36   -0.40   - 0.36   - 0.35   -0.33   -0.36   -0.41
20 0.08 - 0.05 - 0.09 - 0.08 - 0.08 - 0.08 - 0.09 - 0.08 - 0.08 - 0.07
Voortgezette analy.e rnet significante variabelen
Variabele Verklaarde variantie Procentuele bijdrage in
verklaarde variantie
2 0.08 12 Verdringing 0.17 x 0.22 = 0.0374 15,4%
12 0.18 0.11 16 Verwijzing - 0.10 x - 0.25 = 0.0250 10,3%
16        -0. 10 -0.10 18 Eerst geraadpleegde - 0.40 x - 0.45 = 0.1800 74.3%
18       - 0.35   -0.40
Verklaarde variantie: 24,24% 100%
project is geconstrueerd. De vraagstelling verdient ove-
rigens in de toekomst aandacht, omdat het tijdstip van diag-
nose voor het grootste gedeelte verklaard wordt vanuit het
tijdstip van eerste vermoedens. Men zou na moeten gaan hoe-
veel kinderen er momenteel op de basis-scholen verblijven,
die beter een vorm van buitengewoon onderwijs zouden kun-
nen volgen of een aangepaste vorm van onderwijs binnen het
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basis-schoolsysteem.
Ongeacht de uitslag van een dergelijk onderzoek mag men op
basis van onze onderzoeksresultaten blijven stellen , dat
onderwijzend personeel in de laatste fase van het onderken-
ningsproces zijn rol goed vervult. Dit blijkt niet alleen
ult de gegevens, die in deze paragraaf zijn weergegeven.
Eerder al hebben wij erop gewezen, dat ouders van lichter
geestelijk gehandicapten die als eerste iemand uit de onder-
wijs-sector raadplegen, directer worden doorverwezen naar de
instelling die de definitieve diagnose stelt, dan ouders die
andere personen als eerste raadplegen. Voor deze andere per-
sonen lijkt meer inzicht in de lichtere vormen van geeste-
lijk gehandicapt zijn en een betere kennis van het begelei-
dend apparaat noodzakelijk.
In schema 4.21. is nog nagegaan welke ouders van lichter
geestelijk gehandicapten als eerste personen uit de onder-
wijs-sector raadplegen. Dit is vooral het geval bij die ou-
ders, bij wie op latere leeftijd van het kind vermoedens
ontstaan, bij moeders met een lager opleidingsniveau en bij
ouders voor wie de handicap minder waarneembaar is.
Naast verwijzing zijn nog andere factoren van invloed op het
aantal contacten in de onderkenningsfase. Ouders van dieper
gehandicapten blijken meer contacten te hebben gehad, wan-
neer de handicap minder waarneembaar was en zij deze handi-
cap zelf ontdekt hebben. Tenslotte is ook de reactie van de
ouders op hun eerste vermoedens van invloed op de duur van
de periode tussen eerste contact en diagnose. Ouders die de
handicap van hun kind verdringen, consulteren meer personen
dan ouders bij wie dit niet het geval is. Een lange duur van
de laatste fase in het onderkenningsproces is derhalve niet
alleen te wijten aan een niet gerichte verwijzing door de
eerst geraadpleegde instantie, maar ook van de houding der
ouders. Dit geldt meer voor ouhers van dieper dan voor ou-
ders van lichter geestelijk gehandicapte kinderen. Ook hier
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Schema 4.21.: Overzicht van pad-analyse op eerst geraadpleeg-
de bij steekproef van lichter gehandicapten.
Variabele
2       - 0.39 - 0.59 .   0_39
5       - 0.25 - 0.51 - 0.50   - 0.24
6        - 0.05 - 0.08 - 0.08 - 0.05
7        - 0.05 -0.11 - 0.12 - 0.06
8 0.10 0.10 0.10    0.10
9                - 0.01 0.07 0.01 - 0.01
10 0.01 0.00 0.00 0.01
11               - 0.02 - 0.08 0.00 0.00
12               - 0.03 - 0.03 - 0.04 - 0.04
13 0.00 0.05 0.03 0.01
14               - 0.07 - 0.12 - 0.02 - 0.04
20 - 0.01 - 0.02 - 0.01 - 0.13 - 0.01 - 0.01
Voortgezette analyse met significante variabelen
Variabele Verklaarde variantie Procentuele bijdrage
in  ve rklaarde variantie
2       - 0.40   - 0.41 2 Tijdstip eerste
5       - 0.23   - 0.26 60,6%verrnoedens - 0.41 x- 0.60= 0.2460
7           - 0.05 heid handicap - 0.26 x- 0.56= 0.1456 35,9%
5 Waarneembaar-
8           0..110.11 8 Opleidingsniveau    0.11 x   0.13 = 0.0143 3,5%
14        - 0.05
20 - 0.01
Verklaarde variantie: 40,59% 100%
lijkt echter een taak voor de geraadpleegde personen wegge-
legd, omdat een niet adequate dienstverlening gevoelens van
verdringing eerder zal doen toenemen dan afnemen.
Tenslotte zijn we nagegaan, waarvan gevoelens van verdrin-
ging afhankelijk zijn (schema 4.22. en 4.23.).
Voor ouders van dieper geestelijk gehandicapten blijkt geen
der in het model opgenomen variabelen hiervoor een verkla-
ring te geven. Bij ouders van lichter gehandicapten is er
meer sprake van verdringing bij ouders, die er door anderen
op attent zijn gemaakt dat er iets met hun kind aan de hand
is, dan bij ouders, die de handicap zelf ontdekt hebben.
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Schema 4.22.: Overzicht van pad-analyse op verdringing bij
de steekproef van dieper gehandicapten.
Variabele
2         0.04
5       - 0.01 0.00




Schema 4.23.: Overzicht van pad-analyse op verdringing bij
de steekproef van lichter gehandicapten.
Variabele Variabele Verklaarde variantie
2       - 0.03 Voort-       7       - 0.07 door anderen
5 0.13 0.11 gezette
ontdekt - 0.07 x - 0.07 =  0.5%
analyse
6 0.01 0.01
7        - 0.11 - 0.11
8       - 0.06 - 0.06
20 0.05 0.05
4.2.1.4.5. Samenvatting(x)
In deze paragraaf vatten wij de resultaten van de pad-ana-
lyse samen. Daarbij wordt vooral het accent gelegd op de ef-
fecten van de onafhankelijke variabelen uit het verklaringsmo-
del op de afhankelijke, het tijdstip van de diagnose. De effec-
ten van deze variabelen zijn in het voorgaande wellicht niet
geheel duidelijk tot uitdrukking gekomen. Dit is een gevolg
van het feit, dat bepaalde variabelen een indirect positief
(x) In de figuren 4.4. en 4.5. zijn bij de waarden van een aan-
tal pad-co8ffici5nten mintekens geplaatst. Deze mintekens
duiden op een negatief effect. In beide figuren is b.v.
een minteken geplaatst tussen "tijdstip vermoedens vroeg"
en "periode tussen eerste contact en diagnose kort". Dit
impliceert, dat vroege vermoedens veelal tot een lang-
durige en late vermoedens veelal tot een korte periode
tussen contact en diagnose leiden.
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maar tegelijkertijd tevens een indirect negatief effect op
het tijdstip van diagnose hebben. In feite doet zich deze
situatie ook reeds voor bij de interveniorende variabelen in
het model. Dit kan men afleiden uit de figuren 4.4. en 4.5.,
waarin de gevonden significante relaties in hun onderlinge
samenhang zijn weergegeven.
Op de eerste plaats blijkt, dat de diagnose eerder gesteld
wordt, naarmate
a) ouders eerder vermoeden, dat er iets met hun kind aan de
hand is
b) de duur van de periode tussen eerste vermoedens en het
eerste contact korter is
c) de duur van de periode tussen het eerste contact en de
diagnose korter is.
Het tijdstip van eerste vermoedens heeft naast het aange-
geven direct positieve effect ook een indirect negatief ef-
fect, omdat vroege vermoedens er veelal toe leiden, dat de
periode tussen het eerste contact en de diagnose langer
duurt. Bij lichter geestelijk gehandicapten komt daar nog
bij, dat vroege vermoedens een langdurige periode tussen
vermoedens en eerste contact tot gevolg hebben.
Deze bevindingen hebben consequenties voor een beleid , dat
gericht is op vroegtijdige onderkenning. Men moet immers
niet alleen streven naar een situatie, waarin bij ouders op
vrij jeugdige leeftijd van het kind vermoedens omtrent de
handicap ontstaan. Men moet tegelijkertijd trachten te be-
werkstelligen, dat ouders zo snel mogelijk op de hoogte wor-
den gesteld over de.juistheid van hun vermoedens. Dit impli-
ceert, dat men er naar moet streven, vooral wanneer vermoe-
dens vrij vroeg ontstaan, de periode tussen vermoedens en
diagnose zo kort mogelijk te houden. Streven naar vroegtij-
dige diagnostisering impliceert derhalve twee doeleinden.
Op de eerste plaats moet men trachten ouders op vrij jeug-
dige leeftijd van het kind bewust te doen worden van een
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mogelijke achterstand van hun kind. Op de tweede plaats moet
men tegelijkertijd proberen de periode tussen bewustwording
en diagnose te bekorten.
Op welke wijze kan deze tweeledige doelstelling gerealiseerd
worden 7 Om deze vraag te kunnen beantwoorden is inzicht
nodig in de variabelen die invloed hebben op het tijdstip
van eerste vermoedens en de duur van de periode tussen ver-
moedens en het stellen van de diagnose. Het al dan niet ver-
wezen zijn en het aantal geraadpleegde personen blijken een
belangrijke verklaring te kunnen geven voor de duur van de
laatste fase in het onderkenningsproces. Voor ouders van
lichter geestelijk gehandicapten bepaalt tevens de persoon
die zij als eerste geraadpleegd hebben in belangrijke mate
de duur van deze fase. Het tijdstip van eerste vermoedens
hangt vooral samen met de waarneembaarheid van de handicap
en de persoon die de handicap ontdekt heeft. Deze laatste
twee factoren hebben echter naast dit indirect positief ef-
fect tevens een indirect negatief effect op het tijdstip van
diagnose. Wanneer ouders zelf de handicap ontdekken dan zal
weliswaar het tijdstip van eerste vermoedens vroeger liggen,
maar de daarop volgende fase tot de diagnose zal aanmerke-
lijk langer duren dan wanneer ouders er door anderen op at-
tent gemaakt worden. Opnieuw blijkt, dat een beleid dat ge-
richt wil zijn op vroegtijdige onderkenning, twee doelstel-
lingen tegelijkertijd moet realiseren. Op welke wijze kan
men trachten ouders eerder bewust te maken van een mogelijke
achterstand van hun kind en tegelijk trachten de daarop
volgende fase tot het stellen van de diagnose te bekorten ?
Ouders zullen zich eerder bewust worden van een mogelijke
achterstand van hun kind, wanneer zij beter dan tot nu toe
op de hoogte zijn van mogelijke ontwikkelingsstoornissen bij
kinderen. In dit verband hebben wij reeds voorgesteld, dat
kennis over deze stoornissen wellicht vermeerderd zou kun-
nen worden door de uitbreiding die momenteel gegeven wordt
aan de TELEAC-cursussen over de ontwikkeling van kinderen.
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Daarnaast hebben wij de nadruk gelegd op een meer actieve
rol van de consultatiebureaus bij de onderkenning van diepe-
re vormen van geestelijk gehandicapt zijn. Ouders van lich-
ter geestelijk gehandicapten zullen daarentegen eerder dan
nu het geval is door onderwijzend personeel van de basis-
school en beter nog door onderwijzend personeel van de kleu-
terschool op de hoogte moeten worden gesteld van een moge-
lijke achterstand van hun kind.
Vroegtijdige vermoedens houden echter het gevaar van een
langdurige tweede fase in het onderkenningsproces in. Onze
voorstellen zullen daarom alleen succes hebben, wanneer
vroegtijdige vermoedens gevolg worden door een korte periode
van onzekerheid voor de ouders. Of deze periode kort van
duur is, is in belangrijke mate afhankelijk van de adviezen
van de personen, die door de ouders geraadpleegd worden. De
belangrijkste taak van deze personen is de ouders gericht
te verwijzen naar de instelling die de diagnose stelt. Ver-
braak pleit in dit verband voor het instellen van regionale
intake- en planningsteams (25). Vroegtijdige onderkenning
zou zijns inziens zonder een dergelijk intake-team een zwe-
verige zaak blijven. Een regionaal intake-team heeft volgens
Verbraak voor het toch al overbelaste eerste echelon als
voordeel een doorzichtige verwijzingsstructuur. Voor de ou-
ders wordt door een snelle verwijzing veel onnodig leed en
wanhoop bespaard. Wij willen ons bij de denkbeelden van
Verbraak aansluiten. Optimale realisering van zijn voorstel
houdt echter in, dat verwijzende personen en instanties op
de hoogte zijn van het bestaan van deze teams. Aan het in-
stellen van deze teams moet derhalve bij vooral personen uit
de medische sector, die door ouders veelal als eerste geraad-
pleegd worden, de nodige bekendheid gegeven worden.
Het voorstel van Verbraak heeft betrekking op vroegtijdige
onderkenning van dieper geestelijk gehandicapten. Men kan
zich echter ook voor de onderkenning van lichter geestelijk
gehandicapten een dergelijk regionaal team voorstellen.
In het voorgaande is reeds tot uiting gekomen dat de School
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Adviesdiensten deze taak zouden moeten vervullen.
4.2.2. De diagnose-uitslag
4.2.2.1. Door wie meegedeeld ?
In het voorgaande zijn wij uitgebreid ingegaan op de facto-
ren, die een verklaring geven voor het tijdstip waarop de
diagnose wordt gesteld. In deze paragraaf staan twee vragen
centraal, die betrekking hebben op de diagnose-uitslag. Op
de eerste plaats moet de vraag beantwoord worden, hoe de
diagnose aan de ouders is meegedeeld, op de tweede plaats de
vraag hoe ouders op deze uitslag gereageerd hebben.
Alvorens op deze vragen in te gaan willen wij eerst aangeven
door welke persoon of instantie volgens de ouders de diag-
nose gesteld is. We hebben de antwoorden van de ouders on-
dergebracht in drie categorieon. De eerste categorie omvat
antwoorden, die erop wezen dat de diagnose door een Sociaal
Pedagogische Dienst, een Sociaal Psychiatrische Dienst, een
MOB of een observatie-centrum gesteld is. De tweede catego-
rie bevat antwoorden, die erop wijzen dat de diagnose door
een BO-toelatingscommissie gesteld is of door personen die
daarin zitting kunnen hebben zoals schoolarts, schoolpsy-
choloog of onderwijzend personeel. De laatste categorie
heeft betrekking op ouders, die aangaven dat de diagnose
door een medisch specialist of de huisarts is gesteld. Wij
zijn tot deze driedeling overgegaan, omdat het voor een
aantal ouders moeilijk bleek precies aan te geven door welke
persoon of instantie de diagnose is gesteld.
De eerste categorie heeft voornamelijk betrekking op de dien-
sten voor ambulante hulpverlening in de zwakzinnigenzorg, de
tweede categorie op personen, betrokken bij toelating op
MLK-scholen en de derde op personen uit het eerste echelon.
In tabel 4.17. is naar regio en niveau van functioneren aan-
gegeven door wie volgens de ouders de diagnose is gesteld.
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Tabel  4.17. : Diagnose-instelling naar regio en niveau van
functioneren.
Diagnose  Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
gesteld
door Drent€ Over- Utrechl Noord- To- Drentc Over- Utrecht Noord-  To-
ijssel Brabant taal ijssel · Brabant taal
A m bu lan -
te dienst 17% 18% 16% 19% 18% 11% 21% 12% 22% 16%
B.0.-toe-
latings-
commissi€ 19% 17% 12%     7% 14% 69% 72% 75% 64% 70%
Eerste
echelon 64% 65% 71% 71% 67% 17% 7% 12% 13% 14%
Geen ant-
woord 0%   0%    1%    3%    1%    3%   0%    0%     1%   0%
N= 134 158 132 156 926 100 126 121 127 78·7
Twee van de drie ouders van dieper gehandicapten zijn door
personen uit het eerste echelon (met name huis- en kinder-
artsen) op de hoogte gesteld van de handicap van hun kind;
18% van de ouders krijgt een definitieve bevestiging van
hun vermoedens door een ambulante dienst en 14% door perso-
nen, die zitting hebben in een BO-toelatingscommissie. Er
bestaan nauwelijks verschillen tussen de regio's met betrek-
king tot de instantie die volgens de ouders de diagnose ge-
steld heeft. Dit laatste kunnen we ook stellen ten aanzien
van de diagnostisering van lichter gehandicapten (x) . Het
is bij deze categorie echter niet overwegend het eerste
echelon, dat de diagnose stelt, maar de BO-toelatingscom-
missie; 70% van de ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten zijn door (potentiole) leden van deze commissies op de
hoogte gesteld van het feit, dat hun kind op de basis-school
(x) In tabel 4.17. hebben wij de resultaten gedifferentioerd
naar regio weergegeven. We zullen dit terwille van de
leesbaarheid niet bij elke tabel doen. Doen zich kenmer-
kende verschillen tussen regio's voor, dan zullen wij
deze overigens wel weergeven.
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grote moeilijkheden zou ondervinden.
In tabel 4.18. is nog nagegaan of het soort instelling dat
de diagnose stelt, samenhangt met de leeftijd van het kind.
Zou dit het geval zijn, dan kan men stellen, dat er zich in
de loop van de tijd verschuivingen hebben voorgedaan in het
proces van diagnostisering (x).
Tabel 4.18.: Relatie tussen diagnose-instelling en leeftijd
kind.
Diagnose gesteld Dieper gehandicapten geboren in
door
1950 1953 1956 1959 1962 1965 1969 Totaal
Ambulante dienst 11% 10% 21% 16% 18% 24% 21% 18%
B.0.-commissie 11% 17% 18% 16% 21% 11% 6% 14%
Eerste echelon 75% 71% 60% 68% 61% 66% 73% 67%
Geen antwoord 4%   2%   2%   0%   1%   0%   0%    1%
N =                  95 -110 146 147 143 152 133 926
Lichter gehandicapten
Ambulante dienst 29%   6% 18% 13% 17% 17% 16%
B. O. -commissie 56% 64% 58% 73% 76% 77% 70%
Eerste echelon 15% 29% 22% 14%   7%   6%         14%
Geen antwoord 0%    1%   3%   0%   0%   0%          0%
N= 48 100 163    99 225 152 787
Bij dieper geestelijk gehandicapten wordt de diagnose de
laatste jaren meer door een ambulante dienst gesteld dan
door een B.0.-toelatingscommissie. Bij lichter geestelijk
gehandicapten is er sprake van een tegengestelde tendens.
De diagnose wordt de laatste jaren meer door een B.0.-toe-
latingscommissie gesteld dan vroeger het geval was. Hier
(*) Bij verdere analyses zullen wij alleen dan ingaan op
verschillen in tijd, wanneer deze aanwezig blijken te
zijn. Het aantal weer te geven tabellen zou anders te
omvangrijk worden.
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staat tegenover, dat het eerste echelon zich minder dan
vroeger geneigd voelt de diagnose van lichter geestelijk ge-
handicapt zijn te stellen. Omdat een lichtere geestelijke
handicap meer betrekking heeft op cognitieve dan op medische
aspecten, is het toe te juichen dat artsen zich steeds min-
der geroepen voelen een definitieve diagnose te stellen. Het
eerste echelon weerhoudt zich er in toenemende mate van kin-
deren vroegtijdig een etiket te geven, waarvan later zou
kunnen blijken dat het onjuist is.
In aansluiting op de vraag door wie de diagnose is gesteld,
hebben wij de ouders de vraag voorgelegd hoe zij met deze
persoon of instantie in contact waren gekomen. In tabel 4.19.
is de antwoordverdeling op deze vraag weergegeven.
Tabel 4.19.: Wijze waarop ouders met diagnose-instelling in
contact komen.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
Ambu-B.0.- Eerste Totaal Ambu- B.0.- Eerste Totaal
lante corn- echelon lante com- echelon
dienst rnissie dienst rnissie
zelf contact gezocht 20% 21% 36% 30% 19% 12% 31% 16%
diagnose-instelling
zocht contact                6%       9%        5%        6%         5%     14%        0%      11%
via anderen 74% 71% 59% 62% 76%. 73% 69% 72%
N= 164 132 620 926 126 547 109 787
Ouders van lichter gehandicapten worden meer dan ouders van
dieper gehandicaptdn verwezen naar de diagnose-instelling
(72% vs. 62%). Hier staat tegenover, dat 30% van de ouders
uit de tweede categorie zelf contact gezocht heeft met de
diagnose-instelling en slechts 16% van de ouders uit de eerste
categorie. Uit tabel 4.19. blijkt verder, dat de wijze waar-
op men met de diagnose-instelling in contact komt afhanke-
lijk is van die instelling; ouders nemen meer zelf contact
op met het eerste echelon dan met de overige diagnose-in-
stellingen. Stellen deze laatste de diagnose, dan zijn ou-
ders meer verwezen dan wanneer het eerste echelon aan de
ouders een bevestiging geeft van hun vermoedens.
Feit blijft echter, dat de meeste ouders door anderen naar
de diagnose-instelling verwezen worden. Wij zijn nagegaan
wie die verwijzers zijn. Ouders van dieper gehandicapten,
die naar de ambulante diensten verwezen zijn, hebben dit
advies voornamelijk gekregen van huisartsen (13%) en kinder-
artsen (21%); 8% is door kleuterleidsters verwezen, 7% door
Wijkverpleegsters en 25% door anderen. Ouders van lichter
gehandicapten hebben het advies om met een ambulante dienst
contact op te nemen vaak gehad van onderwijzend personeel
(41%); 11% is door de huisarts, 11% door de kinderarts en
13% door anderen met een ambulante dienst in contact geko-
men. Het zal duidelijk zijn, dat in de verwijzing naar B.0.-
toelatingscommissies onderwijzend personeel een belangrijke
rol speelt; 37% van de ouders van dieper gehandicapten en
64% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten is
via onderwijzend personeel met een B.0.-toelatingscommissie
in contact gekomen. Daarnaast blijkt, dat 12% van de ouders
via hun huisarts contact met een B.0.-toelatingscommissie
gezocht heeft. Is de diagnose na verwijzing door het eerste
echelon gesteld, dan zijn ouders veelal door personen uit
de medische sector verwezen; 40% van de ouders van dieper
en 39% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten
heeft via de huisarts contact gezocht met diegene uit het
eerste echelon, die de diagnose gesteld heeft.
4.2.2.2. Evaluatie van het gesprek over de diagnose
In deze paragraaf gaan wij na, hoe de ouders het gesprek
over de uitslag van de diagnose ge&valueerd hebben. We heb-
ben de ouders in dit verband drie vragen voorgelegd. Op de
eerste plaats is hen gevraagd, of, zij van mening zijn, dat
degene, die de uitslag heeft meegedeeld, voldoende begrip
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had voor de problematiek van de ouders; op de tweede plaats,
of de diagnose duidelijk was meegedeeld en op de derde
plaats of zij voldoende tijd hadden gehad om over de diag-
nose-uitslag te praten. In tabel 4.20. is weergegeven hoe
de ouders de diagnose geovalueerd hebben (*).
Tabel 4.20.: Evaluatie diagnose-gesprek.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
geen begrip 21% 17%
onduidelijk 25% 24%
te weinig tijd 25% 26%
N= 926 787
Ongeveer een op de vijf ouders heeft weinig begrip ervaren
tijdens het diagnose-gesprek; een op de vier ouders vond de
uitslag onduidelijk en een op de vier meende te weinig tijd
te hebben gehad om over de diagnose te praten. Overigens
blijkt uit tabel 4.21. dat het veelal dezelfde ouders be-
treft. In tabel 4.21. zijn de samenhangen (y) weergegeven
tussen de drie indicatoren.
Tabel 4.21.: Samenhangen tussen de drie evaluatie-indicato-
ren (y).
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
onduidelijk onvoldoende tijd onduidelijk onvoldoende tijd
geen begrip 0.77 0.90 0.85 0.90
onduidelijk 0.78 0.89
(1) Uit verdere analyse bleek, dat er geen significante sa-
menhang bestaat tussen de evaluatie enerzijds en de di-
agnose-instelling, regio en leeftijd van het kind ander-
zijds.
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Voor een aantal ouders blijken frustrerende ervaringen in de
onderkenningsfase gevolgd te worden door soortgelijke erva-
ringen tijdens het diagnose-gesprek.
In hoofdstuk 2 hebben wij verwezen naar de resultaten van
andere onderzoeken, die wezen op tamelijk teleurstellende
ervaringen van de kant van de ouders over degene, die de
uitslag aan de ouders vertelt. Hoewel onze bevinding schril
afsteekt bij die van Waskowitz, die moest vaststellen , dat
"only 25 percent of the parents indicated that their con-
tact with professional people was satisfactory"  (26) , lijkt
bezinning bij diagnostiserende instellingen over de vraag,
hoe de ouders de diagnose mee te delen, op zijn plaats. Het
feit, dat ongeveer 25% van de ouders op enigerlei wijze on-
tevreden is over het diagnose-gesprek, geeft voldoende aan-
leiding tot een dergelijke aanbeveling.
In het volgende gaan we in op de vraag, van welke factoren
een positieve of negatieve kwalificatie van het diagnose-
gesprek door de ouders afhankelijk is. In hoofdstuk 2 zijn
in dit verband de volgende factoren genoemd; het aantal ge-
sprekken dat ouders met de diagnose-instelling gehad hebben,
de onderwerpen, die in deze gesprekken aan de orde zijn ge-
komen en de wijze waarop ouders over deze specifieke onder-
werpen geInformeerd zijn.
Op de eerste plaats is de ouders gevraagd, hoe vaak zij over
de uitslag van de diagnose met de betrokken instelling of
persoon gesproken hebben. Voor 51% van de ouders van dieper
en voor 66% van de ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten bleek het eerste gesprek tevens het laatste te zijn.
Wij hebben in ons onderzoek niet kunnen vaststellen, of dit
te wijten is aan de ouders of aan de persoon, die de diag-
nose meedeelt. Wat ook de oorzaak moge zijn, uit tabel 4.22.
blijkt, dat er een negatieve samenhang bestaat tussen het
aantal gesprekken en de evaluatie van de ouders over de me-
dedeling van de diagnose-uitslag; ouders die slechts &an ge-
sprek hebben gehad over de uitslag zijn duidelijk minder te-
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vreden dan ouders die meerdere malen met de persoon gespro-
ken hebben, die de diagnose gesteld heeft.
Tabel 4.22.: Samenhang tussen aantal gesprekken en tevre-
denheid over diagnose-instelling (y).
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
meerdere gesprekken meerdere gesprekken
wel begrip 0.43 0.32
duidelijk 0.21 0.25
voldoende tijd 0.52 0.42
Een dergelijke samenhang ligt voor de hand. In 66n gesprek
is het vrijwel onmogelijk de uitslag en de consequenties
ervan met de ouders te bespreken.
Het aantal gesprekken blijkt bij ouders van dieper gehandi-
capten samen te hangen met de leeftijd van het kind; de laat-
ste jaren hebben ouders meer gesprekken met de diagnose-
instelling gehad dan vroeger het geval was. Bij ouders van
lichter geestelijk gehandicapten is er een relatie tussen
het aantal gesprekken en de instelling die de diagnose heeft
gesteld; het eerste echelon geeft meer gelegenheid tot vol-
gende gesprekken dan de overige diagnose-instellingen.
In aansluiting op de vraag, hoe vaak ouders met de persoon
die de diagnose heeft meegedeeld, gesproken hebben, is de
ouders de vraag voorgelegd, welke onderwerpen in dit (deze)
gesprek (ken)  aan  de brde zijn geweest  en de vraag,  o f  zij
van mening waren met betrekking tot de besproken onderwer-
pen goed geInformeerd te zijn. In tabel 4.23. is aangegeven,
welke onderwerpen besproken zijn en hoe de ouders deze ge-
sprekken ervaren hebben. Wanneer ouders over een bepaald
onderwerp gesproken hebben, zijn zij veelal tevreden over
de wijze waarop zij over het betrokken onde rwerp geInfor-
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meerd zijn. De nadruk dient in deze laatste zin meer te
liggen op het woord "wanneer"  dan op de term "tevreden" .
De aan de ouders voorgelegde onderwerpen komen immers in een
zeer beperkt aantal gesprekken aan de orde. Dit moge ook
blijken uit het feit, dat 40% van de ouders van dieper en
55% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten over
geen der genoemde onderwerpen gesproken heeft met de per-
soon, die de diagnose heeft meegedeeld.
Tabel 4.23.: Besproken onderwerpen tijdens diagnose-gesprek-
(ken) en evaluatie van de gegeven informatie.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
besproken van wie tevreden besproken van wie tevreden
toekomst van het kind 38% 77% 28% 89%
opvoeding van het kind 21% 89% 15% 92%
reacties van de om-
geving 6% 90%            6%        85%
verwerkingsproblemen 12% 85% 10% 90%
oorzaak van de handi-
cap 34% 76% 2590 89%
krijgen van andere
kinderen 13% 85%            3%        85%
N= 926 787
Het aantal besproken onderwerpen  hangt samen met de leef-
tijd van het kind; de laatste jaren wordt er over meer on-
derwerpen gesproken dan vroeger het geval was. Deze bevin-
ding geldt overigens alleen voor ouders van dieper geeste-
lijk gehandicapten en heeft vooral betrekking op de onder-
werpen "toekomst" en "oorzaak van de handicap" . Daarnaast
is er een samenhang tussen het aantal besproken onderwerpen
en de instelling, die de diagnose stelt; slechts 27% van de
ouders van dieper geestelijk gehandicapten, die door een
ambulante dienst op de hoogte zijn gesteld van de handicap
van hun kind, heeft over geen der onderwerpen met deze
dienst gesproken. Voor het eerste echelon en de B.0.-toela-
tingscommissie zijn deze percentages resp. 21% en 57%. Bij
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ouders van Zichter gehandicapten is er sprake van een ge-
ringere samenhang; 40% van de ouders, die door het eerste
echelon op de hoogte zijn gesteld van de handicap van hun
kind, heeft over geen der onderwerpen gesproken met de per-
soon, die de diagnose-uitslag heeft meegedeeld. Dit is voor
54% het geval bij ouders die van een ambulante dienst en
voor 59% bij ouders, die van een B.0.-toelatingscommissie
definitief bevestiging van hun vermoedens hebben gekregen.
Het zijn echter niet zozeer deze samenhangen die ons inte-
resseren. Van meer belang lijkt de vraag of het al dan niet
geInformeerd worden over de genoemde onderwerpen een nega-
tieve evaluatie van het (de) diagnose-gesprek(ken) tot ge-
volg heeft. Uit tabel 4.24. kan men aflezen, dat dit het ge-
val is. In deze tabel is de samenhang (y) weergegeven tussen
het aantal onderwerpen, dat besproken is en de mening van de
ouders over de wijze, waarop het diagnose-gesprek verlopen
is.
Tabel 4.24.: Samenhang tussen aantal besproken onderwerpen
en evaluatie van het diagnose-gesprek (y).
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
aantal onderwerpen besproken aantal onderwerpen besproken
begrip 0.57 0.55
duidelijk 0.44 0.39
voldoende tijd 0.57 0.44
Zowel het aantal diagnose-gesprekken als het aantal bespro-
ken onderwerpen daarin hebben gevolgen voor de wijze, waarop
ouders hun gesprek (ken)  met de diagnose-instelling evalueren.
Hoewel beter dan vroeger, is ook de huidige situatie verre
van ideaal te noemen. Diagnose-instellingen blijken veelal
te volstaan met &&n gesprek. Bovendien worden in deze gesprek-
ken te weinig onderwerpen aan de orde gesteld, die voor de
ouders direct relevant lijken. Met opzet gebruiken wij hier
het antwoord "lijken" . Wij hebben de ouders namelijk gevraagd
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of zij het op prijs zouden hebben gesteld, wanneer zij ook
over niet besproken onderwerpen zouden hebben kunnen pra-
ten. De behoefte daaraan bleek gering te zijn. Slechts 19%
van de ouders van dieper en 18% van de ouders van lichter
geestelijk gehandicapten zei achteraf behoefte te hebben ge-
had aan meer informatie. In tabel 4.25. is aangegeven met
betrekking tot welke onderwerpen deze behoefte aan meer in-
formatie bestond.
Tabel  4.25. : Onderwerpen waarover ouders  meer in formatie
hadden gewild.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
toekomst van het kind 11% 10%
opvoeding van het kind               9%                            7%
reacties van de om-
geving 5%                   3%
verwerkingsproblemen                    7%                                     4%
oorzaak van de handi-
cap                           8%                    6%
krij gen van andere
kinderen 6%                  3%
N= 926 787
Hoewel de behoefte aan verdere informatie bij slechts weinig
ouders bestond, is deze behoefte sterk afhankelijk van de
wijze, waarop het diagnose-gesprek verlopen is, van het aan-
tal gesprekken en van het aantal onderwerpen, dat besproken
is. Dit blijkt uit tabel 4.26., waarin de samenhang tussen
deze factoren is weergegeven.
In het bovenstaande zijn wij ingegaan op een aantal aspec-
ten, die samenhangen met het meedelen van de diagnose-uit-
slag aan de ouders. Ongeveer 75% van de ouders bleek tevre-
den te zijn over de wijze waarop zij op de hoogte werden
gesteld van de handicap van hun kind. Hoewel men dit percen-
tage hoog kan noemen, is verbetering mogelijk. Een meer
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Tabel 4.26.: Samenhang tussen behoefte aan meer informatie
en evaluatie van het diagnose-gesprek, het aan-
tal gesprekken en het aantal besproken onder-
werpen (y).
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
behoefte aan informatie behoefte aan informatie
geen begrip 0.64 0.66
onduidelijk 0.56                     0.55
onvoldoende tijd 0.73                     0.76
aantal gesprekken - 0.37 - 0.02
aantal onderwerpen - 0.33 - 0.29
ideale situatie kan bereikt worden door meerdere gesprekken
over de uitslag en de consequenties daarvan te voeren en
door in deze gesprekken op een voor de ouders begrijpelijke
wijze in te gaan op de zes eerder door ons genoemde onder-
werpen.
4.2.2.3. Reactie van de ouders op de diagnose
In deze paragraaf staat de vraag centraal, op welke wijze de
ouders de diagnose-uitslag verwerkt hebben. In navolging van
de Gresnigts hebben wij in het tweede hoofdstuk de volgende
vier kenmerkende reactie-wijzen genoemd, die men bij ouders
kan aantreffen: de shock-, ontkennings-, verzets- en schuld-
reactie. Wij hebben deze reactie-wijzen op dezelfde wijze ge-
indiceerd als de Gresnigts. In tabel 4.27. is deze operatio-
nalisering weergegeven. Tevens is aangegeven hoeveel ouders
het betreffende item bevestigd hebben.
Uit tabel 4.27. kan men op de eerste plaats afleiden, dat de
onderscheiden reacties meer kenmerkend zijn voor ouders van
dieper dan voor ouders van lichter geestelijk gehandicapten.
Op de tweede plaats kan men stellen, dat de onderscheiden
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was ik radeloob 22% 10%
was ik er helemaal kapot van 33% 16%
wa s ik gebroken  en  sto rtte  de  were ld  voor  rnij in 6%            7%
voelde ik mij diep ongelukkig 32% , 17%
ervaarde ik het als de grootste ramp van mijn leven 15% 6%
Ontkenning
kon ik het maar niet geloven 32% 21%
hield ik mij steeds voor dat het niet kon 16% 11%
wilde ik het niet geloven 22% 21%
wilde ik het niet tot nlij door laten dringen 22% 19%
Verzet
was ik erg opstandig 21% 17%
kon ik het moeilijk aanvaarden 41% 29%
kon ik het toch gemakkelijk aanvaarden 33% 51%
kon ik het maar moeilijk verwerken 44% 27%
kon ik mij er niet bij neerleggen 22% 19%
Schuld
vroeg ik rne af, waarom ons dit moest overkomen 37% 26%
vroeg ik rne af. waaraan ik dat verdiend had 27% 19%
N= 926 787
reacties minder frequent voorkomen dan men op grond van onze
literatuurstudie in hoofdstuk 2 had mogen verwachten.
In datzelfde hoofdstuk hebben we een aantal factoren ge-
noemd, die mogelijk met een of meer van deze reactie-wijzen
samen kunnen hangen. In tabel 4.28. zijn deze factoren afge-
zet tegen de vier reactie-wijzen. De vier reactie-wijzen zijn
als gedichotomiseerde variabelen in deze tabel opgenomen.
Wij zijn ervan uitgegaan, dat er sprake was van een bepaalde
reactie, wanneer ouders een of meer der items bevestigend
beantwoord hebben.
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Tabel 4.28.: Samenhang tussen reactie op diagnose en enkele
factoren.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
shock ontken- verzet schuld shock ontken- verzet schuld
ning ning
Waarneembaarheid handicap
uiterlijk 50% 45% 74% 43% 48% 3090 70% 22%
andere licharnelijke kenmer-
ken of stoornissen 51% 45% 84% 42% 45% 55% 75% 46%
Inotorische of sensomoto-
rische ontwikkelingsachter-
stand 46% 51% 74% 42% 31% 33% 74% 41%
spraak- en taal-achterstand 39% 54% 94% 38% 28% 28% 59% 17%
achterstand op kleuterschool 38% 42% 79% 58% 23% 32% 63% 30%
achterstand op basisschool 43% 96% 43% 14% 19% 29% 59% 26%
Geslacht kind
jongen 43% 52% 77% 40% 26% 34% 61% 29%
meisje 52% 48% 78% 43% 27% 31% 72% 32%
Leeftiid moeder
geboren in 1900-1920 50% 48% 74% 43% 30% 35% 74% 42%
geboren in 1921-1930 43% 41% 78% 41% 23% 36% 69% 32%
geboren in 1931 of later 48% 51% 77% 41% 29% 30% 60% 27%
Godsdienst
geen 51% 51% 86% 37% 31% 31% 28% 20%
Rooms-Katholiek 51% 47% 75% 51% 29% 38% 41% 36%
Nederlands-Hervormd 41% 43% 74% 38% 21% 32% 19% 37%
Gereformeerd 44% 49% 78% 29% 7% 14% 10% 26%
Overig 21% 21% 61% 32% 24% 41% 2% 29%
Ogleiding moeder
basis-niveau 50% 49% 75% 44% 25% 29% 65% 30%
lager niveau 48% 48% 88% 46% 26% 41% 64% 26%
uitgebreid lager niveau 44% 44% 74% 37% 31% 41% 62% 33%
rniddelbaar niveau 41% 45% 76% 39% 38% 25% 100% 63%
hogerniveau 52% 42% 78% 32% 30% 0% 70% 20%
N= 926 926 926 926 787 787 787 787
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De waarneembaarheid van de handicap blijkt bij de ouders van
dieper gehandicapten met geen der onderscheiden reactie-wij-
zen samen te hangen. Voor ouders van lichter gehandicapten
geldt, dat er eerder sprake is van een shock- of verzets-
reactie, naarmate de handicap meer waarneembaar is. Noch
het geslacht van het kind, noch de opleiding van de moeder
blijkt met het al dan niet voorkomen van een der reactie-
wijzen samen te hangen. De leeftijd van de moeder daarente-
gen wel: bij jonge moeders van lichter geestelijk gehandicap-
ten is er minder sprake van een verzets- en schuldreactie dan
bij oudere moeders. Tenslotte blijkt ook de godsdienst van
de ouders weinig samenhang te vertonen met het voorkomen van
de onderscheiden reacties.
4.2.2.4. ShoppiDS
Nadat de uitslag van de diagnose is meegedeeld, zoekt een
aantal ouders contact met andere personen of instellingen,
omdat zij twijfelen aan de uitslag van de diagnose of het be-
geleidingsadvies of omdat zij menen onvoldoende geinformeerd
te zijn over bepaalde onderwerpen, die met de handicap van
hun kind samenhangen. In hoofdstuk 2 is dit het "shopping"-
verschijnsel genoemd.
In tabel 4.29. is weergegeven hoe vaak de in ons onderzoek
betrokken ouders tot shopping zijn overgegaan. Tevens is aan-
gegeven, welke reden hen tot het zetten van deze stap heeft
doen besluiten.
Evenals een negatief reageren op de uitslag blijkt ook shop-
ping minder frequent voor te komen dan in hoofdstuk 2 ver-
wacht werd. De belangrijkste reden voor shopping is bij ou-
ders van dieper gehandicapten het niet volledig geinformeerd
zijn, bij ouders van lichter geestelijk gehandicapten het
niet kunnen accepteren van het.gegeven begeleidingsadvies.
Op dit laatste komen we in de volgende paragraaf nog terug.
In aansluiting op de vragen naar shopping en de reden daar-
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Tabel 4.29.: Frequentie van en redenen voor shopping.
Dieper gehandicapten Lichte r gehandicapten
Frequentie 1.7% 18%
Reden:
niet eens met advies 29% 66%
onvolledig gethformeerd 63% 30%
genezing                                           8%                                4%
N= 157 140
voor is de ouders gevraagd met wie zij contact hebben opge-
nomen. De antwoord-verdeling op deze vraag is in tabel
4.30. weergegeven.
Tabel 4.30.: Met wie na diagnose contact opgenomen.
Dieper gehandicapten Lichte r gehandicapten
medische sector 44% 14%
kleuter-, basis-onderwijs         8%              45%
ambulante dienst 30%                  9%
geadviseerde instelling 13% 14%
LOM-school                                           0%                                   9%
overig                                                    5%                                    9%
N= 157 140
Ouders van dieper gehandicapten zoeken vooral contact met
personen uit de medische sector of met ambulante diensten,
werkzaam op het terrein van de zwakzinnigenzorg; ouders van
lichter geestelijk gehandicapten zoeken vooral contact met
de instelling, waar het kind op het moment van diagnose
verbleef.
Tenslotte kan worden opgemerkt, dat shopping veelal geen te-
leurstellingen oproept; 80% van de ouders had het gevoel er




In paragraaf 4.2.3. zijn wij uitgebreid ingegaan op de eer-
ste fase in het begeleidingsproces, de onderkenningsfase.
In deze paragraaf bestuderen we de tweede fase, de alloca-
tie-fase. Daarbij staat de vraag centraal welke factoren een
verklaring kunnen geven voor het feit, dat sommige kinderen
vrij snel, andere pas lange tijd nadat de ouders een bege-
leidingsadvies hebben ontvangen, geplaatst worden in de in-
stelling die door de intake-instantie aan de ouders geadvi-
seerd is 7 In hoofdstuk 2 zijn id dit verband een vijftal
factoren genoemd: de bereikbaarheid van de geadviseerde
voorziening, de houding van de ouders tegenover het bege-
leidingsadvies, het sociaal milieu, de graad van de handicap
en het geslacht van het kind.
In de volgende paragraaf gaan we met behulp van pad-analyse
na, welke factoren de duur van de periode tussen advies en
plaatsing het sterkst bepalen. Uit de nog te presenteren
resultaten zal blijken, dat de duur van deze periode vooral
beinvloed wordt door de houding, die ouders tegenover het
begeleidingsadvies hebben ingenomen. In paragraaf 4.3.3.
gaan we nader op de bepalende factoren van deze houding in.
Tevens zullen we aangeven welk alternatief ouders voor ogen
hadden en ingaan op de vraag, of zij pogingen ondernomen
hebben dit alternatief te realiseren.
4.3.2. Duur van de periode tussen advies en plaatsing
De vraag, hoe lang de duur van de periode tussen advies en
plaatsing is geweest, kon niet voor alle ouders worden be-
antwoord. Dit is een gevolg van het feit, dat niet alle ou-
ders bij de diagnose een begeleidingsadvies gekregen heb-
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ben (x) . Dit is vooral het geval bij de ouders van die kin-
deren die reeds op zeer jeugdige leeftijd als geestelijk
gehandicapt gediagnostiseerd zijn. Uit het onderzoek is ge-
bleken, dat 7% van de ouders van lichter en 46% van de ouders
van dieper geestelijk gehandicapten geen begeleidingsadvies
hebben ontvangen, toen hen de uitslag van de .diagnose is
meegedeeld.
Hoewel wij deze categorieon ouders niet konden betrekken in
de analyse naar de factoren, die mogelijk op de duur van de
periode tussen advies en plaatsing van invloed zijn, konden
wij wel nagaan, of de kinderen van deze ouders op jeugdiger
leeftijd in intra- of semi-murale voorzieningen zijn opge-
nomen dan kinderen van ouders, die bij de diagnose wel een
begeleidingsadvies hebben ontvangen. Gemiddeld blijken did-
per gehandicapten, wier ouders geen advies hebben ontvangen,
als zij 6 jaar en 4 maanden oud zijn, in een intra- of semi-
murale instelling te zijn opgenomen; dieper gehandicapten,
wier ouders wel een advies hebben gekregen, bereiken op ge-
middeld zes-jarige leeftijd een van deze instellingen. Ook
bij lichter gehandicapten zijn de verschillen niet groot.
Kinderen, wier ouders geadviseerd zijn, bereiken gemiddeld
op bijna 8-jarige leeftijd (7 jaar en 11 maanden) een der
voorzieningen; kinderen wier ouders geen begeleidingsadvies
hebben ontvangen gemiddeld zes maanden eerder.
Uit het bovenstaande blijkt, dat het al dan niet geven van
een begeleidingsadvies nauwelijks invloed heeft op het tijd-
stip, waarop het kind in een semi- of intra-murale voor-
ziening geplaatst wordt. Hoewel wij het niet uit onze onder-
zoeksgegevens kunnen afleiden, doet deze bevinding vermoe-
den, dat het vooral de ambulante diensten zijn, die tijdig
met ouders die geen begeleidingsadvies ontvangen hebben,
(x) Onder begeleidingsadvies hebben wij verstaan het advies
aan de ouders het kind op een intra- of semi-murale
voorziening te plaatsen. Derhalve niet het advies con-
tact te zoeken met een ambulante dienst in de zwakzin-
nigenzorg.
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contact opnemen om het kind te plaatsen, wanneer het daar-
voor geschikt is. Deze interventie heeft tot gevolg, dat kin-
deren wier ouders geen advies hebben ontvangen van de diag-
nostiserende instelling, op vrijwel dezelfde leeftijd in een
semi- of intra-murale voorziening worden opgenomen dan kin-
deren, wier ouders een dergelijk advies wel hebben ontvangen.
In het volgende gaan we voor deze laatste categorie ouders
in op de centrale vraag van deze paragraaf, de vraag naar de
factoren die een verklaring kunnen geven voor een korte c.q.
langdurige periode tussen advies en plaatsing. Op de eerste
plaats is aan deze ouders gevraagd, hoe lang het na het ad-
vies geduurd heeft, voordat hun kind in de geadviseerde
voorziening is geplaatst. In tabel 4.31. is de antwoordver-
deling op deze vraag weergegeven.
Tabel 4.31.: Duur van de periode tussen advies en plaatsing.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
na een maand of korter 27% 36%
2 - 4 maanden 28% 41%
5 - 12 maanden 17% 15%
na een jaar of langer 28%                  8%
N= 481 732
Uit tabel 4.31. kan men aflezen, dat lichter gehandicapten
eerder dan dieper gehandicapten geplaatst worden, nadat de
ouders een advies hebben gekregen. Dit moge ook blijken uit
het feit, dat plaatsing van dieper gehandicapten na gemid-
deld twaalf, plaatsing van lichter gehandicapten na gemid-
deld vijf maanden plaats vindt. Dit verschil wordt vooral
veroorzaakt door het feit, dat ouders van dieper gehandicap-
ten die het advies gekregen hebben het kind in een inrich-
ting te plaatsen gemiddeld 23 maanden wachten of moeten
wachten alvorens het kind geplaatst wordt of geplaatst kan
worden. Dieper geestelijk gehandicapten, wier ouders advies
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tot plaatsing op een kinderdagverblijf hebben gekregen,
worden na gemiddeld 7 maanden geplaatst en dieper geestelijk
gehandicapten, die volgens de diagnose-instelling op een
MLK-school moeten worden geplaatst, na 6 maanden. Het heeft
geen zin deze onderverdeling bij lichter geestelijk gehandi-
capten te maken, omdat deze kinderen vrijwel altijd (94%)
naar een MLK-school worden verwezen; slechts 1% van de ou-
ders van deze kinderen wordt plaatsing op een KDV geadvi-
seerd, 3% wordt naar een inrichting verwezen en 1% naar een
sociale werkplaats. Bij dieper gehandicapten had het onder-
scheid wel zin; omdat, wanneer ouders geadviseerd zijn, 20%
advies tot plaatsing op een KDV, 44% tot plaatsing op een
MLK-school en 36% tot plaatsing in een inrichting heeft ge-
kregen.
Van welke factoren is bij dieper en bij lichter gehandicap-
ten de duur van de periode tussen advies en plaatsing af-
hankelijk ?
Een eerste factor, die we in dit verband genoemd hebben, is
gelegen in de bereikbaarheid van de geadviseerde voorziening.
Aan de ouders, wier kind niet binnen een maand na advies ge-
plaatst was, is gevraagd de reden aan te geven, waarom de
plaatsing niet eerder gerealiseerd werd.
In tabel 4.32. zijn deze redenen, onderscheiden naar gead-
viseerde instelling weergegeven.
Ouders van lichter geestelijk gehandicapten noemen het feit,
dat hun kind het begin van het schooljaar moest afwachten,
de belangrijkste 'reden waarom hun kind niet binnen een
maand na het advies geplaatst is; bij 19% van de lichter
geestelijk gehandicapten duurde de periode tussen advies en
plaatsing langer dan een maand, omdat de ouders zich niet
konden verenigen met het gegeven advies. Deze laatste reden
wordt overigens vooral genoemd door ouders die uithuisplaat-
sing van hun kind is geadviseerd. Daarnaast is voor deze
ouders een belangrijke reden gelegen in het bestaan van
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Tabel 4.32.: Reden voor langdurige periode tussen advies en
plaatsing.
Lichter gehandicapten Dieper gehandicapten
KDV ZMLK Inrichting Totaal
wachtlijst 15% 55% 5% 45% 33%
voorziening lag te ver weg               2%               4%      3%        0%        2%
voorziening had niet ge-
wenste signatuur                     0%           0%    0%      0%      0%
kind was te jong                           2% 21% 13%      7%     13%
wachten tot begin schooljaar 61% 16% 52%      1%     23%
niet eens met advies 19%           5% 23% 45% 28%
was onvoldoende gethfor-
mee rd                                                                             1%                              0%           4%                 1%                2%
N= 442            77 120 134 334
wachtlijsten. Het bestaan van een wachtlijst is volgens 55%
van de ouders, wier kind op een KDV geplaatst zou moeten
worden, oorzaak van het feit, dat hun kind niet snel op een
KDV geplaatst kon worden. 52% van de ouders van dieper gees-
telijk gehandicapten, die hun kind op een ZMLK-school zou-
den moeten plaatsen, konden dit advies niet tijdig realise-
ren, omdat zij tot het begin van het nieuwe schooljaar moes-
ten wachten. Daarnaast heeft bijna een op de vier ouders,
wier kind niet binnen een maand op een ZMLK-school geplaatst
is, zich verzet tegen het gegeven advies.
De eerste vier in tabel 4.32. weergegeven redenen zijn indi-
caties voor de bereikbaarheid van een voorziening. Omdat
dichotomisering van variabelen voor de pad-analyse noodzake-
lijk is, hebben we met betrekking tot de variabele "bereik-
baarheid" twee categorieon ouders onderscheiden: ouders die
een van deze vier redenen wel en ouders die geen van deze
redenen genoemd hebben.
Op de tweede plaats is verondersteld, dat de duur van de
periode tussen advies en plaatsing naast de bereikbaarheid
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van een voorziening afhangt van de houding, die de ouders
tegenover het begeleidingsadvies hebben ingenomen. Wij heb-
ben de ouders gevraagd, of.zij het met het gegeven begelei-
dingsadvies direct eens waren of niet.
Een derde variabele is het sociaal milieu. Dit is geIndi-
ceerd door het opleidingsniveau van de moeder. We hebben
twee categorieon onderscheiden; moeders met een opleiding
op basis-niveau en moeders met een opleiding op lager, uit-
gebreid lager, middelbaar en hoger niveau.
Naast het geslacht van het kind als vierde is als vijfde
variabele de waarneembaarheid van de handicap opgenomen als
indicator voor de graad van de handicap. De dichotomisering
vond op dezelfde wijze plaats als aangegeven is in paragraaf
4.2.1.3. Naast deze vijf variabelen zijn nog drie variabe-
len in het model opgenomen, die mogelijk indirect via de
houding van de ouders tegenover het begeleidingsadvies de
duur van de periode tussen advies en plaatsing kunnen be-
palen; verzet, ontkenning en vrees voor stigmatisering. De
operationalisering en dichotomisering van de eerste twee
variabelen is reeds in paragraaf 2.2.3. weergegeven. De
vrees voor stigmatisering is geoperationaliseerd met behulp
van het volgende item: "Toen ik hoorde, dat mijn kind gees-
telijk gehandicapt was, dacht ik, wat zal mijn familie of
wat zullen de buren en mijn kennissen ervan denken". De
ouders werd gevraagd aan te geven, of zij het met dit item
al dan niet eens waren.
De afhankelijke variabele in het verklaringsmodel, de duur
van de periode tussen advies en plaatsing, is op interval-
niveau gemeten. Dichotomisering van deze variabele was der-
halve niet nodig.
Uitgangspunt voor de pad-analyse vormden de in schema's
4.24. en 4.25. weergegeven matrices van correlatie-cooffici-
enten tussen alle in het model opgenomen variabelen. De pad-
analyse is afzonderlijk voor ouders van dieper en voor ou-
ders van lichter geestelijk gehandicapten uitgevoerd volgens
189
»,
CD Schema 4.24.: Matrix van correlaties voor de analyse op de duur vad de periode tussen0
plaatsing en advies bij dieper gehandicapten.
duur periode bereikbaar- houding opleiding waarneem- geslacht ontkenning verzet vrees voor
plaatsing- heid voor- tegenover moeder baarheid kind stigmatise-
advies ziening advies handicap ring
duur periode
plaatsing-advies 1.00 - 0.02 0.45 - 0.07 - 0.11 0.07 - 0.17 - 0.14 0.01
bereikbaarheid
voorziening 1.00 0.24 - 0.07 0.02 0.02 0.05 0.01 0.21
houding tegenover
advies 1.00 0.04 0.00 0.09 - 0.11 - 0.11 - 0.02
opleiding moeder
1. 00 0.07 0.07 - 0.04 - 0.06 - 0.09
waarneembaarheid
handicap 1.00 - 0.08 0.00 0.01 - 0.04
geslacht kind







Schema 4.25.: Matrix van correlaties voor de analyse op de duur van de periode tussen
plaatsing en advies bij lichter gehandicapten.
duur periode bereikbaar- houding opleiding waarneem- geslacht ontkenning verzet vrees voor
plaatsing- heid voor- tegenover moeder baarheid kind stigmatise-advie s ziening advies handicap ring
duur periode
plaatsing-advies 1.00 - 0.10 0.. 34 - 0.01 - 0.26 0.05 - 0.07 - 0.06 0.06
bereikbaarheid
voorziening 1.00 0.00 - 0.02 0.15 - 0.07 0.08 0.10 0.20
houding tegenover
advies 1.00 0.08 - 0.04 0.00 - 0.13 - 0.15 0.04
opleiding moeder
1.00 - 0.08 - 0.10 - 0.09 0.03 - 0.01
waarneembaarheid
handicap 1.00 - 0.01 0.11 0.09 - 0.02
geslacht kind









de eerder door ons aangegeven werkwijze.
Op de eerste plaats zijn wij nagegaan, welke variabelen di-
rect op de duur van de periode tussen advies en plaatsing
van invloed zijn. De resultaten van de uitgevoerde pad-
analyses zijn weergegeven in de schema's 4.26. en 4.27.
Bij dieper gehandicapten blijkt de bereikbaarheid van de
voorziening en de houding van de ouders tegenover het advies
direct op de duur van de periode tussen advies en plaatsing
van invloed te zijn; een slechte bereikbaarheid en een af-
wijzende houding maken deze periode langer.
De belangrijkste verklarende variabele is echter de houding,
die de ouders tegenover het advies hebben ingenomen.
Dit is ook bij lichter geestelijk gehandicapten het geval.
Daarnaast blijkt bij deze categorie een invloed van de waar-
neembaarheid van de handicap aanwezig te zijn en wel in die
zin, dat de periode tussen advies en plaatsing korter duurt
voor kinderen, bij wie de handicap minder waarneembaar was.
Gelet op de dichotomisering van deze variabele kunnen we ook
stellen, dat kinderen, wier achterstand zich gemanifesteerd
heeft in tegenvallende schoolprestaties, eerder een voor-
ziening in de zwakzinnigenzorg bereiken dan kinderen, wier
handicap op andere wijze tot uiting is gekomen. Dit behoeft
geen verwondering te wekken gezien eerdere onderzoeksresul-
taten. Het zijn juist de kinderen met leermoeilijkheden, die
door onderwijzend personeel vrij snel na ontdekking van die
moeilijkheden met een B.0.-toelatingscommissie in contact
worden gebracht. Omdat in deze commissie vrijwel altijd het
hoofd van de MLK-school zitting heeft, waarop het kind zal
worden geplaatst, is de snelle plaatsing niet verwonderlijk.
De belangrijkste verklarende variabele blijft echter de hou-
ding die ouders tegenover het advies hebben ingenomen. Door
middel van pad-analyse zijn wij nagegaan of deze houding
door andere in het model opgenomen variabelen verklaard kan
worden. De resultaten van deze pad-analyse zijn in de sche-
ma's 4.28 en 4.29 weergegeven. Bij uieper gehandicapten
blijkt geen enkele, bij lichter gehandicapten &6n variabele
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Schema 4.26.: Overzicht van pad-analyse op duur van de periode tussen advies en plaat-




bereikbaarheid voortgezette bereikbaarheid bereikbaarheid
voorziening - 0.16   - 0.15 voorziening - 0.14  - 0.15 voorziening - 0.15 x- 0.03 = 0.0045
rnethouding tegenover houding tegenover houding tegenover
significanteadvies 0.47 0.49 advies 0.47 0.48 advies 0.48 x 0.45 = 0.2160variabelen
waarneembaarheid - 0.10  - 0.11 ontkenning - 0.10
opleiding moeder - 0.10 - 0.09
geslacht kind 0.03 0.02 verklaarde variantie = 22,05%
ontkenning - 0.09 - 0.15
verzet - 0.09 - 0.12
vrees voor stigma-
tisering 0.07 0.05
Schema 4.27.: Overzicht van pad-analyse op duur van de periode tussen advies en plaat-
sing bij lichter gehandicapten.
Variabelen Variabelen Verklaarde variantie
bereikbaarheid voortgezette houding tegenover houding tegenover
voorziening - 0.06   - 0.05 analyse advies 0.33 advies 0.33 x 0.34 = 0.1122
rnet waarneembaarheid - 0.25 waarneembaarheid - 0.25 x - 0.27 = 0.0675houding tegenover significanteadvies 0.33    0.33 variabelen
waarneernbaarheid - 0.25   - 0.25
opleiding moeder - 0.06 - 0.06
geslacht kind 0.04 0.04 verklaarde variantie = 17,97%
ontkenning - 0.02 - 0.08





Schema 4.28.: Overzicht van pad-analyse op de houding tegen-
over het begeleidingsadvies bij dieper gehan-
dicapten.
Variabelen
opleiding moeder 0.02 0.03
waarneembaarheid 0.01 0.01
geslacht kind 0.09 0.09
geen der variabelen significantontkennin g - 0.12 -  0.11
verzet - 0.08 - 0.08
vrees voor stigma-
tisering 0.00 0.01
Schema 4.29.: Overzicht van pad-analyse op de houding tegen-
over het begeleidingsadvies bij lichter gehan-
dicapten.
Variabelen Variabelen Verklaarde variantie
opleiding Voort- ontken-
moeder 0.08 0.08 gezette ning - 0.09
analysewaarneem- verzet - 0.12  - 0.15 verzetrrletbaarheid - 0.01 - 0.04 -  0.15 x -  0.15 =si gni fi - 2,25%gesla chI cante
kind - 0.01 0.01 va ria -
belen
ontkenning - 0.12 - 0.11




direct de houding van de ouders te beInvloeden. Verzetsre-
acties gaan gepaard met een afwijzende houding tegenover het
gegeven advies.
4.3.3. Houding tegenover het begeleidingsadvies
In deze paragraaf gaan we op de eerste plaats in op de vraag,
hoe frequent ouders het begeleidingsadvies verwerpen. Daarna
analyseren we of er nog andere niet in het model opgenomen
variabelen zijn, die met het niet accepteren van het bege-
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leidingsadvies samenhangen. Tendlotte stellen we de vraag
aan de orde, welk alternatief de ouders voor ogen hadden en
de vraag, of zij getracht hebben dit alternatief te reali-
Beren.
In totaal bleek 26% van de ouders van dieper en 21% van de
ouders van lichter geestelijk gehandicapten, die tijdens het
diagnose-gesprek een begeleidingsadvies hebben ontvangen,
het niet met dit advies eens te zijn. Bij de ouders van die-
per gehandicapten blijkt het soort advies samen te hangen
met de houding er tegenover. Van de ouders, die uithuis-
plaatsing geadviseerd is, was 46% het oneens met dit advies.
Bij ouders die geadviseerd werden tot plaatsing van hun kind
op een KDV of een MLK-school, waren deze percentages 7% en
19%.
Aan de ouders die het niet met het begeleidingsadvies eens
waren, is vervolgens de vraag gesteld, aan welke oplossing
zij in die tijd de voorkeur gaven.
Ouders van lichter geestelijk gehandicapten, die hun kind
op een MLK-school zouden moeten plaatsen, hadden vooral de
basis-school als alternatief (70%); daarnaast gaf 20% van
deze ouders de voorkeur aan plaatsing op een LOM-school.
Van de 7 ouders van dieper gehandicapten, die het niet eens
waren met het advies het kind op een KDV te plaatsen, gaven
er 4 de voorkeur aan het kind op een kleuterschool te plaat-
sen; 1 ouderpaar had voorkeur voor plaatsing op een peuter-
speelzaal en 2 ouders hadden geen voorkeur. Waarschijnlijk
hielden zij hun kind liever thuis. Deze laatste voorkeur,
het kind thuis houden, bestond ook bij 75 van de 80 ouders,
die geadviseerd waren het kind uithuis te plaatsen; een
ouderpaar opteerde voor plaatsing op een kleuterschool,
twee voor plaatsing op een MLK-school en twee voor plaatsing
in een andere inrichting dan de geadviseerde.
De voorkeur voor de verschillende alternatieven is erg ge-
spreid bij ouders van dieper gehandicapten die het niet eens
waren met het advies tot plaatsing op een MLK-school. Dit
moge blijken uit het volgende overzicht:
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thuis houden                                   2
kleuterschool                                  1
lagere school                                 19
MLK-school (voor lichter gehandicapten)       6
LOM-school                                     8
inrichting                                     4
Uit het onderzoek blijkt, dat 70% van de ouders van dieper
en 68% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten,
die het niet met het gegeven begeleidingsadvies eens ware,.,
pogingen hebben ondernomen het door hen voorgestane alter-
natief te realiseren. Zij nemen daartoe vooral contact op
met de instellingen en scholen, die zij op dat moment meer
wenselijk achten voor hun kind dan de instelling of school,
die door de diagnose-instelling geadviseerd is.
Samenvattend kunnen we stellen, dat de weerstand van de ou-
ders tegen het gegeven begeleidingsadvies gering is. Deze
laatste bevinding geldt meer voor adviezen tot plaatsing in
semi-murale dan voor adviezen tot plaatsing in intra-murale
voorzieningen. Weerstand heeft wel tot gevolg, dat de duur
van de periode tussen advies en plaatsing langer wordt. Dit
impliceert, dat met de begeleiding van het kind minder snel
begonnen kan worden. Hier lijkt een taak weggelegd voor de
ambulante diensten en wellicht de ouderverenigingen. Het
zijn juist deze instellingen, die met begrip voor de moei-
lijke situatie waarin ouders verkeren, zullen moeten trach-




In deze paragraaf gaan we in op de problemen die zich voor-
doen in de derde fase in het begeleidingsproces, de uitvoe-
ringsfase. Wij hebben de ouders in het kader van dit aspect
van de probleemstelling vele vragen voorgelegd.
Op de eerste plaats waren wij geInteresseerd in de vraag met
welke problemen ouders geconfronteerd worden.
Daarop aansluitend hebben wij de ouders gevraagd met welke
instellingen of personen zij hun problemen bespreken.
Vervolgens waren wij geInteresseerd in de vraag, hoe de ou-
ders de dienstverlening in de uitvoeringsfase hebben erva-
ren en of zij behoefte hadden aan verdere dienstverlening.
Tenslotte is in de gesprekken met de ouders ingegaan op de
vraag, of zij zelf een actieve rol in de uitvoeringsfase
van het begeleidingsproces spelen of willen spelen. Om de
enorme hoeveelheid gegevens op leesbare wijze te beschrij-
ven, hebben wij gemeend de volgende wijze van rapporteren te
moeten volgen.
In paragraaf 4.4.2. gaan we in op de dienstverlening in de
uitvoeringsfase door semi-murale instellingen, in paragraaf
4.4.3. op de dienstverlening door de intra-murale instanties.
In paragraaf 4.4.4. stellen we de ambulante hulpverlening
in de zwakzinnigenzorg centraal.
In paragraaf 4.4.5. tenslotte gaan we na, of ouders bepaal-
de problemen bespreken met instanties of personen, die niet
direct op het terrein van de zwakzinningenzorg werkzaam zijn.
In elk dezer paragrafen zullen wij trachten op de vijf cen-
trale onderzoeksvragen in te gaan.
4.4.2. Semi-murale dienstverlening
De semi-murale dienstverlening omvat de dienstverlening van
scholen voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen,
van kinderdagverblijven, van dagverblijven voor ouderen en
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van sociale werkplaatsen. We hebben de ouders wier kinderen
een dezer instellingen bezoeken, een aantal vragen voorge-
legd om te kunnen vaststellen, welke problemen zich voor-
doen in de relatie tussen ouders en de semi-murale instel-
ling waarop hun kind verblijft.
Wij zijn bij het samenstellen van de vragenlijst steeds uit-
gegaan van een mogelijk aanwezig probleem. Op de eerste
plaats hebben wij de ouders gevraagd of zij de voorziening,
die hun kind momenteel bezoekt, de beste voorziening voor
hun kind vinden. Daarna is ingegaan Dp de wijze, waarop de
ouders het programma van de betreffende voorziening beoor-
delen. Vervolgens is de toekomstproblematiek aan de orde
gesteld. Daarbij stond de vraag centraal, of ouders zich al
een idee gevormd hadden van wat er in de toekomst met hun
kind zou moeten gebeuren. Hierop aansluitend hebben we de
ouders gevraagd aan te geven of zij mogelijk nog met andere
problemen geconfronteerd worden, die het gevolg kunnen zijn
van de handicap van hun kind. Tenslotte is ingegaan op de
rol van de ouders zelf in het begeleidingsproces in de uit-
voeringsfase.
Op de eerste plaats zijn wij in de gesprekken met de ouders
ingegaan op de vraag, of zij van mening waren, dat de voor-
ziening die het kind momenteel bezoekt de beste is voor hun
kind.
Uit tabel 4.33. blijkt dat dit over het algemeen wel het
geval is.
Van de ouders, wier kind een semi-murale voorziening bezoekt,
is 10% van mening, dat het kind daar niet op zijn plaats is.
Wij hebben deze ouders de vraag gesteld, wat zij dan w&1 de
beste oplossing voor hun kind vinden. Door ouders wier kind
een MLK-school bezoekt, worden drie alternatieven genoemd:
de basis-school (31%), de LOM-school (26%) en het technisch
of huishoudelijk onderwijs (28%). Het alternatief voor ou-
ders wier kind op de sociale werkpi aats werkt, is veelal
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Tabel 4.33.: Oordeel over semi-murale voorzieningen.
MLK-school ZMLK-school KDV DVO SW
(*) (*A) ( lfA/E)
voorziening is de beste 89% 86% 95% 97% 90%
niet de beste 9% 14% 4% 0%   16%
weet niet                        2%              0%           1%     3%     0%
N= 454 253 107     36    243
(92%) werk in het vrije bedrijfsleven. Ouders die menen , dat
hun kind ten onrechte op een ZMLK-school is geplaatst, noe-
men vooral de MLK-school (34%) en de LOM-school (20%) als
mogelijke alternatieven.
Overigens blijkt, dat slechts 47% van de ouders pogingen
heeft ondernomen hun kind op de door hen gewenste voorzie-
ning te plaatsen. Deze pogingen worden minder ondernomen
door ouders wier kind een ZMLK-school bezoekt (26%) dan door
ouders, wier kind op een sociale werkplaats werkt (71%). De
belangrijkste reden, die deze ouders aangeven voor het feit,
dat zij niet geprobeerd hebben hun kind elders te plaatsen,
is gelegen in de overtuiging, dat dergelijke pogingen toch
tot mislukken gedoemd zijn.
Overigens blijkt, dat ongeveer de helft van de ouders hun
ongenoegen over de huidige plaatsing besproken heeft met
iemand van de instelling, die het kind momenteel bezoekt.
De andere helft is hiertoe niet overgegaan, opnieuw uit de
overtuiging, dat het allemaal niets zou uithalen. Ouders
die wel met iemand van de voorziening gesproken hebben, zijn
erg tevreden over deze gesprekken (80%).
Tenslotte zeggen slechts 4 ouders verwezen te zijn naar a.1
(A) Het betreft lichter geestelijk gehandicapten, die een
MLK-school bezoeken.
(Ax) Het betreft dieper geestelijk gehandicapten, die een
ZMLK-school bezoeken.
(Ax*) Zowel dieper als lichter geestelijk gehandicapten,
die op een sociale werkplaats werken.
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dere instellingen om hun problemen over plaatsing te bespre-
ken.
In het bovenstaande is duidelijk tot uiting gekomen, dat een
grote meerderheid van de ouders de voorziening die het kind
nu bezoekt, de beste voorziening acht. In het volgende zul-
len we nagaan of ouders even positief oordelen over de wijze
waarop hun kind binnen de voorziening wordt begeleid. We
hebben in dit verband de ouders drie vragen voorgelegd. Or
de eerste plaats is hen gevraagd, of zij een idee hadden van
wat het kind zoal de gehele dag op de voorziening deed. Ver-
volgens is de ouders gevraagd hoe zij deze activiteiten be-
oordelen en of zij van mening zijn dat hun kind er iets mee
opschiet.
In tabel 4.34. zijn de antwoordverdelingen op deze vragen
weergegeven. Opnieuw kan men spreken van een tamelijk posi-
tief beeld. De meeste ouders hebben er een idee van van wat
zich op de voorziening afspeelt, zij beoordelen die activi-
teiten tamelijk positief en zijn van mening, dat hun kind
er iets mee opschiet. De tevredenheid is het grootst bij
ouders wier kind een dagverblijf bezoekt en het geringst bij
ouders wier kind op een MLK- of ZMLK-school zit. Bij een op
de vier ouders uit deze laatste categorie is er sprake van
ontevredenheid over de wijze, waarop hun kind op school
wordt opgevangen. Dit is vooral het gevolg van het feit,
dat ouders menen, dat er onvoldoende tijd wordt besteed aan
meer schoolse activiteiten. Wij willen in het kader van dit
onderzoek niet ingaan op de vraag, of de verwijten van deze
ouders terecht of onterecht zijn. Het feit blijft, dat een
aantal ouders zich niet kan verenigen met het leerproces op
school. Wanneer de scholen er zeker van zijn dat, gelet op
de capaciteiten van het kind, meer schoolse activiteiten de
ontwikkeling van het kind meer belemmeren dan stimuleren,
dan zullen zij moeten trachten de ouders te overtuigen , dat
een meer prestatieve benadering een averechtse uitwerking
kan hebben. Het onderwijzend personeel is daartoe in staat,
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Tabel 4.34.: Kennis en oordeel over activiteiten van semi-
murale voorzieningen.
MLK ZMLK KDV DVO SW
Ouders hebben
wel idee 82% 89% 94% 100% 97%
geen idee over activiteiten 17% 12%         6%          0%         3%
geen antwoord                       2%      0%      1%       0%      0%
Ouders beoordelen deze
als goed 78% 75% 94% 94% 91%
als slecht 18% 23%     5%     6%     9%
geen antwoord 4%     3%     2%     0%     0%
Ouders vinden dat hun kind er
wel 77% 78% 87% 86% 76%
niets 10% 8% 8%     6%    12%
gedeeltelijk iets mee opschiet 11% 14% 4% 8% 12%
geen antwoord                        3%       0%      1%       0%      0%
N= 454 253 107      36    243
gelet op het feit dat 86% van de vele ouders die wel met
iemand van school over het leerprogramma gesproken hebben
(94%) zegt duidelijk geInformeerd te zijn.
Beide cijfers gelden overigens ook voor gesprekken tussen
ouders en de overige voorzieningen. Opnieuw blijkt, dat de
semi-murale zorg slechts weinig ouders verwijst naar andere
instellingen; slechts 6% van de ouders die met iemand van een
semi-murale voorziening gesproken heeft over het leerprogram-
ma, is verwezen naar andere instanties.
Aan de ouders wier kind op een sociale werkplaats werkt, zijn
nog een aantal aanvullende vragen gesteld. Op de eerste
plaats is hen gevraagd om een oordeel over het soort werk,
het loon, de baas, de collega's en het vervoer van hun kind.
In tabel 4.35. zijn de antwoordverdelingen van deze vraag
weergegeven.
Vele ouders zijn tevreden over het soort werk, dat hun kind
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tevreden over collega's 95%
tevreden over vervoer 86%
N= 243
verricht, over zijn of haar baas en collega's en over het
vervoer. Met betrekking tot dit laatste moet worden opge-
merkt, dat 60% van degenen, die op een sociale werkplaats
werken, zelfstandig naar deze werkplaats gaat. Gemiddeld
zijn de kinderen 1 drie kwartier per dag onderweg van thuis
naar de sociale werkplaats en terug. De meerderheid (87%)
werkt 8 uur per dag, gedurende 5 dagen per week. Vele ouders
(77%) zijn het eens met deze werktijden; 21% vindt ze te
lang. Van deze laatste categorie meent 60%, dat het kind
korter zou moeten werken en de vrije tijd thuis zou moeten
besteden, 27%, dat deze tijd in de vorm van recreatie op de
sociale werkplaats moet worden doorgebracht en 8% denkt aan
vormingsactiviteiten.
Overigens blijkt, dat 52% van de geestelijk gehandicapten
die op een sociale werkplaats werken geen vormingsschool,
avondschool, of socioteit voor gehandicapten bezoekt; 30%
zit op een vormingsschool, 9% bezoekt de avondschool en 13%
een soci8teit. Wij hebben de ouders, wier kind niet aan vor-
mingsactiviteiten deelneemt, gevraagd naar de reden daarvan.
27% van de ouders zei, dat er dergelijke activiteiten in hun
gemeente niet plaatsvonden, 13% gaf te kennem, dat de plaat-
sen, waar vorming wel mogelijk was, te ver weg lagen, 14%
zei dat het kind te oud was voor dergelijke activiteiten en
21% zei er geen behoefte aan te hebben, dat hun kind aan
deze activiteiten deelnam.
Hoewel ongeveer de helft van de kinderen niet deelneemt aan
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vormingsactiviteiten, vindt 74% van de ouders deze activi-
teiten belangrijk voor hun kind. Meer dan de helft (58%) van
deze laatste categorie meent, dat deze activiteiten in werk-
tijd moeten plaats vinden, 35% geeft de voorkeur aan activi-
teiten buiten werktijd, 7% heeft geen voorkeur of zegt het
niet te weten.
De helft van de ouders heeft over bovengenoemde aspecten
weleens gesproken met iemand van de sociale werkplaats. In
tabel 4.36. is aangegeven over welke onderwerpen ouders ge-
sproken hebben, alsook hoe zij daarover geinformeerd zijn.




soort werk 58 (24%) 91%
loon 82%50 (21%)
relatie met de baas 9( 4%) 100%
relatie met collega's 11 ( 5%) 100%
vervoer 39 ( 16%) 79%
werktijden 33 ( 14%) 82%
vorrningswerk 32 ( 13%) 78%
N= 243
Als er zich bepaalde moeilijkheden voordoen, blijken deze in
vele gevallen goed opgelost te worden. Het aantal ouders,
dat over de betreffende onderwerpen met iemand van de soci-
ale werkplaats spreekt, is echter gering. Dit laatste be-
hoeft overigens geen verwondering te wekken, omdat slechts
weinig ouders moeilijkheden ondervinden met betrekking tot
de onderscheiden onderwerpen.
Moeilijkheden kwamen wel tot uiting in de vraaggesprekken
bij de analyse van een derde probleemveld , de toekomst van
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het kind. We hebben de ouders gevraagd of zij er al een idee
van hadden, waar hun kind heen zou gaan, als het om welke
reden dan ook niet langer op de huidige voorziening gehand-
haafd kon worden. Uit tabel 4.37. blijkt, dat er bij vele
ouders onzekerheid bestaat over de vraag, wat er in de toe-
komst met het kind moet gebeuren. Deze onzekerheid is het
grootst bij ouders wier kind op een DVO zit of werkt op een
werkplaats (resp. 47 en 46%). Een op de vier ouders van kin-
deren op een MLK- of ZMLK-school heeft geen idee, wat het
kind na bedindiging van de school zal gaan doen. Dit is bij
een op de vijf ouders van KDV-kinderen het geval.
Tabel 4.37.: Toekomstverwachtingen over het kind.
kind gaat naar MLK ZMLK KDV DVO SW
ITO/IHNO/LTS DVO 17% (Z)MLK 36% inrichting 44% werken 11%5090
blijft op
Huishoudschool SW 40% DVO 13%
SW 26%
werken 16% inrichting 10% inrichting 19% overig 9%  inrichting    8%
overig 9% overig 8% overig 12% overig      9%
weet niet 25% weet niet 25% weet niet 20%  weet niet   47%  weet niet    46%
N= 454 253 107              36             243
In totaal blijkt slechts 39% van de ouders weleens over de
toekomst van hun kind gesproken te hebben met iemand van de
voorziening, waar het kind momenteel is. Van de ouders, die
nog geen duidelijk idee hebben 4&·er wat er in de toekomst
met hun kind moet gebeuren, heeft zelfs 80% nooit over dit
onderwerp gesproken met iemand uit de semi-murale zorg. Ge-
vraagd naar de reden waarom men nooit over de toekomst ge-
sproken heeft , gaf 12% van de ouders te kennen, dat het er
nog niet van gekomen was en 69%, dat dat nog niet nodig was,
omdat hun kind voorlopig nog wel een tijd op de voorziening,
waar het nu was, zou blijven. Dit is wellicht vaak het geval.
De mogelijkheid bestaat echter, dat achter de uitspraak "het
duurt nog zo lang" een brok onzekerheid schuil gaat. Voor de
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semi-murale zorg ligt hier een duidelijke taak. Zij zal de
ouders meer informatie moeten verschaffen in de mogelijkhe-
den, die er voor het kind open staan, wanneer het niet lan-
ger op de huidige voorziening gehandhaafd kan worden. Deze
informatie zou ook door de ambulante diensten verschaft
kunnen worden. De bereidheid van de semi-murale zorg naar
deze diensten te verwijzen is echter gering; slechts 7% van
de ouders die met iemand uit deze zorg over de toekomst van
hun kind gesproken hebben, is verwezen.
Nadat met de ouders over de toekomst van het kind gesproken
was, werd ingegaan op een viertal problemen, die mogelijk
met de handicap van het kind zouden kunnen samenhangen. Wij
hebben de ouders gevraagd of zij over een of meer van de
volgende onderwerpen met de voorziening, die het kind mo-
menteel bezoekt, gesproken hebben en zo neen, wat daarvan
de reden was:
a) opvoedingsmoeilijkheden
b) moeilijkheden met broers en zusjes
c) moeilijkheden met vriendjes/vriendinnetjes
d) reacties van familie, kennissen of buren.
In tabel 4.38. is aangegeven hoeveel ouders over deze onder-
werpen gesproken hebben met iemand uit de semi-murale zorg.
Tevens is voor elk probleem het aantal ouders aangegeven,
dat het betreffende probleem niet besproken heeft, omdat
het voor hen geen probleem was en het aantal ouders , dat
niet over het betreffende probleem gesproken heeft, terwijl
het wel een probleem is voor hen.
Uit tabel 4.38. kan men verschillende conclusies trekken. Van
de voorgelegde problemen blijkt de opvoedingsproblematiek het
meest voor te komen. Wanneer er sprake is van opvoedingsmoei-
lijkheden bij kinderen die een ZMLK-school, een KDV of een
DVO bezoeken, dan is de meerderheid van de ouders ertoe over-
gegaan deze te bespreken met het personeel van deze voorzie-
ningen. Dit is slechts bij een minderheid van de ouders het
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5      Tabel 4.38.: Contacten met semi-murale zorg over mogelijk andere problemen.
.
MLK ZMLK KDV DVO SW
geen wel wel geen wel wel geen wel wel geen wel wel gcen wel wel
Pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- pro- Pro-bleem bleem bleem bleem bleem bleem bleem bleem bleem bleem blecm bleern Wee m bleem bleem
en be- en niet en be- en niet en be- en lilet en  be-  en nict en  be-  en  niet
spro- be- spro- be- spro- be- spro- bc- spro- be-
ken spro- ken spro- ken spro- ken spro- ken spro-
ken ken ken ken ken
opvoeding 54% 19% 27% 65% 21% 14% 40% 41% 19% 64% 28% 8% 60% 8% 32"'.
moeilijkheden
met broers/
zusjes 61% 11% 28% 77% 11% 12% 54% 25% 21% 92%   3% 5% 67% 2% 31%
moeilijkheden
met vriendjes/
vriendinnetjes 56%   16%   28%   75% 13% 12% 60% 19% 21% 92% 3% 5% 61% 11% 28%
Reacties van
familie/ken-
nissen/buren 675        5%      28% 81% 6% 13% 62% 14% 24% 86% 8% 6% 68% 3% 29%
N= 454 253 107                 36                243
geval, waarvan het kind op een MLK-school zit of op een so-
ciale werkplaats werkt. Ook met betrekking tot andere pro-
blemen zijn deze ouders minder bereid tot gesprekken met de
semi-murale zorg dan ouders, wier kind een ZMLK-school, een
KDV of een DVO bezoekt.
De belangrijkste reden, die ouders geven voor het niet be-
spreken van voorkomende problemen, is gelegen in het feit,
dat zij zich zelf wel in staat achten moeilijkheden die zich
voordoen op te lossen.
Overigens zijn ouders die hun moeilijkheden wel besproken
hebben met iemand van de voorziening, waar het kind nu is,
erg tevreden over de wijze waarop zij geholpen zijn (+ 83%).
Tenslotte blijkt opnieuw dat de semi-murale zorg weinig ou-
ders (13%) doorverwezen heeft naar andere instellingen om
over hun moeilijkheden te praten.
In het voorgaande hebben wij weergegeven met welke problemen
ouders, wier kind een semi-murale voorziening bezoekt, ge-
confron teerd worden. Tevens zijn we nagegaan hoe vaak ouders
de semi-murale zorg raadplegen in verband met deze problemen
en hoe ouders de diensten van de semi-murale voorzieningen
geevalueerd hebben. In hoofdstuk 2 hebben wij aangegeven
niet alleen op deze onderwerpen te zullen ingaan, maar ook
de vraag aan de orde te zullen stellen, van welke factoren
een frequent of minder frequent raadplegen van de semi-mu-
rale zorg afhankelijk is. Om de frequentie van het contact
te kunnen vaststellen hebben wij de ouders gevraagd hoe vaak
zij het afgelopen jaar contact hebben gehad met iemand van
de semi-murale voorziening, die hun kind bezoekt (A). In
tabel 4.39. is aangegeven hoe vaak ouders met iemand uit de
semi-murale zorg gesproken hebben. Uit deze tabel kan men
aflezen, dat ouders, wier kind op een dagverblijf is, duide-
(K) Door de interview(st)er werd de ouders duidelijk gemaakt,
dat alleen contacten bedoeld waren, waarin werkelijk op
bepaalde problemen werd ingegaan.
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lijk meer contact hebben met de semi-murale zorg dan ouders
wier kind op een (Z)MLK-school zit of werkt op een sociale
werkplaats. De frequentie van contacten met functionarissen
van de sociale werkplaats is opvallend gering; zelfs 30%
van de ouders zegt het afgelopen jaar geen contact met ie-
mand van de werkplaats te hebben gehad. Het lijkt gerecht-
vaardigd op grond van deze data de sociale werkplaatsen op
te wekken zelf contacten te initioren met de ouders.
Tabel 4.39.: Frequentie van contacten met semi-murale zorg
in het afgelopen jaar.
MLK ZMLK KDV DVO SW
nooit                            9%             7%              0%             0%           30%
1x 12% 10%             1%            3%            9%
2 x 22% 21%       8% 11% 16%
3 x 21% 12% 11% 31% 17%
4 x 13% 15% 11% 11%      9%
5 x 6%      8%      6%     11%      6%
6 x              6%      6%      9%      6%      1%
7  x o f mee r 4% 11% 26% 17% 7%
regelmatig 4% 10% 25%      8%      4%
geen antwoord 2%      0%      3%      3%      2%
N= 454 253 107       36      243
Van welke factoren is de frequen:ie van contacten afhanke-
lijk ? In hoofdstuk 2 hebben we in di, verband op de eerste
plaats de hypothese geformuleerd, dat ouders die weinig pro-
blemen ervaren minder frequent zullen spreken met het bege-
leidend apparaat dan ouders die vele moeilijkheden ondervin-
den. Uit tabel 4.40. blijkt, dat deze hypothese niet beves-
tigd wordt. In deze tabel is de frequentie van contact afge-
zet tegen het aantal problemen, dat ouders ervaren. Dit aan-
tal is vastgesteld door na te gaan met welke problemen, die
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in het voorgaande genoemd zijn, ouders geconfronteerd wor-
den.
Tabel 4.40.: Relatie tussen aantal problemen en frequentie
van contact met semi-murale zorg.
Aantal problemen Frequent contact met:
MLK ZMLK KDV DVO SW
0-1 43% (*) 40% 75% 72% 37%
2-4 36% 62% 79% 52% 27%
5-8 25% 46% 84% 33% 15%
N= 454 253 107       36      243
Alleen bij ouders wier kind op een KDV zit is er een geringe
samenhang tussen de frequentie van contacten en het aantal
problemen in de door ons veronderstelde richting. Bij ouders,
wier kind op een MLK-school, een DVO of een sociale werk-
plaats is, is de samenhang omgekeerd; ouders die weinig pro-
blemen ervaren hebben meer contact dan ouders die met veel
moeilijkheden geconfronteerd worden. Het heeft er alle schijn
van, dat frequent contact leidt tot oplossing van zich voor-
doende problemen. Zou deze conclusie juist zijn, dan zou de
semi-murale zorg zelf contacten moeten zoeken met die ou-
ders, met wie momenteel weinig contact bestaat. Op deze wij-
ze kan bereikt worden, dat problemen en vragen, waarmee ou-
ders nu worstelen, tot een oplossing gebracht worden of pro-
blemen kunnen worden voorkomen. De toekomst van het kind
lijkt op grond van eerdere resultaten een uitstekend uit-
gangspunt voor deze door de semi-murale zorg te initidren
(x) Aangegeven is het relatieve aantal ouders, dat frequent
contact heeft met de semi-murale voorziening. Onder fre-
quent contact is verstaan vier of meer contacten in het




Behalve het aantal problemen zijn in hoofdstuk 2 nog een
aantal factoren genoemd, die mogelijk de frequentie van
contacten met het begeleidend apparaat bepalen. Zo is ver-
ondersteld, dat deze frequentie geringer zou zijn, naarmate
de culturele barri&res tot contact groter waren, ouders meer
negatieve ervaringen met het apparaat zouden hebben, de
vrees voor stigmatisering groter zou zijn en ouders minder
door anderen naar dit apparaat verwezen zouden zijn. In
tabel 4.41. is de samenhang tussen deze variabelen en de
frequentie van contact weergegeven. Of er sprake is van
culturele barri&res en/of negatieve ervaringen is als volgt
Tabel 4.41.: Relatie tussen frequentie van contacten met
semi-murale zorg en culturele barridres, ne-
gatieve ervaringen, vrees voor stigmatisering
en verwijzing.
Contact met semi-murale zorg      N =
niet frequent frequent
Culturele barridres
wel 74% 26%             19
geen 58% 42% 1055
Negatieve ervaringen
ja 89% 11%            36
neen 57% 43% 1038
Vrees voor stikimatisering
ja 58% 42% 102
neen 58% 42% 972
Verwezen
ja 51% 49% 43
neen 58% 42% 1031
vastgesteld. Aan ouders, die een bepaald probleem niet be-
sproken hebben, is steeds gevraagd, waarom zij er niet met
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iemand uit de semi-murale zorg over gesproken hebben. Een
beperkt aantal ouders (19) heeft hierop geantwoord dit niet
te durven. Deze reactie is als een indicator voor de aan-
wezigheid van culturele barriores opgevat. Daarnaast werden
antwoorden gegeven die op negatieve ervaringen wezen. De
vrees voor stigmatisering is als volgt geopetationaliseerd.
Wij hebben de ouders gevraagd aan te geven hoe hun familie,
kehnissen en buren stonden tegenover de handicap van hun
kind. Wij zijn ervan uitgegaan dat de kans op vrees voor
stigmatisering groter werd, naarmate deze informele relaties
minder begrip hadden voor de handicap van het kind. Het
bleek dat 9% van de ouders hetzij van familie, hetzij van
buren, hetzij van kennissen op weinig begrip kan rekenen.
Of ouders al dan niet naar de semi-murale zorg verwezen zijn
is als volgt vastgesteld. Aan de ouders die met de ambulante
zorg of met informele relaties over hun kind gesproken heb-
ben is gevraagd of zij ooit van deze instanties en personen
het advies gekregen hebben met de semi-murale zorg contact
op te nemen.
Uit tabel 4.41. blijkt, dat onze hypothesen bevestigd worden
met uitzondering van de veronderstelde samenhang tussen de
vrees voor stigmatisering en de frequentie van contacten.
Hieraan dient echter onmiddellijk toegevoegd te worden , dat
de geconstateerde samenhangen weinig relevant zijn. Het aan-
tal ouders, dat culturele barridres ervaart, negatieve erva-
ringen heeft gehad met de semi-murale zorg of verwezen is
naar deze zorg, is zeer gering.
Tenslotte zijn wij nagegaan of de frequentie van contacten
met de semi-murale zorg nog samenhangt met andere dan de
tot nu toe bestudeerde factoren. Op de eerste plaats hebben
wij geanalyseerd of deze frequentie wellicht afhankelijk is
van contacten die ouders hebben met de ambulante zorg, met
personen of instanties die niet direct op het terrein van
de zwakzinnigenzorg werkzaam zijn of met familie, vrienden
of kennissen. Op de tweede plaats is nagegaan of de frequen-
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tie van contacten met de semi-murale zorg samenhang ver-
toont met het opleidingsniveau van de moeder. In hoofdstuk
2 hebben we immers veronderstela, dat in de lagere milieus
de handicap van het kind minder problematisch wordt ervaren
dan in hogere milieus. Op de derde plaats is nagegaan of de
nabijheid van de voorziening invloed heeft op de frequentie
van contacten. Tenslotte hebben we de samenhang tussen de
vier in het onderzoek betrokken regio's en de frequentie
van contacten met de semi-murale zorg bestudeerd. De resul-
taten ervan zijn weergegeven in tabel 4.42.
Uit tabel 4.42. kan men een aantal conclusies trekken. Op
de eerste plaats blijkt, dat ouders die het afgelopen jaar
contact hebben gehad met de ambulante zorg, met informele
relaties en/of met andere personen of instanties over pro-
blemen die samenhangen met de handicap van hun kind, meer
contact hebben gehad met de semi-murale zorg dan ouders, die
geen contact met deze instanties en personen hebben gehad.
Blijkbaar is het niet zo, dat problemen die niet met de semi-
murale zorg besproken worden wel met anderen besproken wor-
den. Deze bevinding versterkt nogmaals de eerder gedane aan-
beveling aan de semi-murale zorg zelf contact te zoeken met
die ouders, waarmee tot nu toe weinig gesproken is over het
kind.
Uit tabel 4.42. kan men verder afleiden dat deze aanbeve-
ling vooral geldt voor de semi-murale zorg in Noord-Brabant;
ouders uit Noord-Brabant hebben beduidend minder contact
met de voorziening waar het kind in begeleiding is dan ou-
ders uit de overige regio's. Daarnaast blijkt, dat moeders
van dieper gehandicapten met een lagere opleiding minder
contact hebben met de semi-murale zorg dan moeders met een
hogere opleiding.
Tenslotte blijkt er bij de lichter gehandicapten een samen-
hang te bestaan tussen de frequentie van contacten en het
feit of de voorziening al dan niet ligt in de gemeente waar
de ouders wonen; is de voorziening gevestigd in de woonge-
912
Tabel 4.42.: Samenhang tussen frequentie van contacten met
semi-murale zorg en contacten met anderen,
sociaal milieu, regio en bereikbaarheid.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
contact met semi- contact met semi-
rnurale zorg murale zorg
frequent niet frequent niet
frequent frequent
Contact met ambulante zorg
ja 63% 37% 42% 58%
neen 48% 52% 31% 69%
Contact met familie, buren,
kennissen over handicap kind
ja 64% 36% 39% 61%
neen 41% 59% 30% 70%
Contact met andere personen
of instanties over handicap kind
ja 65% 35% 35% 65%
neen 49% 51% 31% 69%
Re Rio
Drente 60% 40% 31% 69%
Overijssel 57% 43% 36% 64%
Utrecht 60% 40% 34% 66%
Noord-Brabant 42% 58% 28% 72%
Ve stigingsplaats voorziening
in woongemeente ouders 52% 48% 39% 61%
niet in woongemeente ouders 59% 41% 26% 74%
Opleidinszsniveau
opleiding moeder: basis niveau 44% 56% 31% 69%
opleiding moeder: lager, uitgebreid
lager, rniddelbaar
en hoger niveau 65% 35% 35% 65%
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meente, dan hebben ouders meer contact met degenen die in
die voorziening werken dan wanneer zij buiten de woonge-
meente van de ouders ligt. Voor ouders van lichter gehandi-
capten is de bereikbaarheid van de voorziening niet van in-
vloed op de frequentie van contacten met die voorziening.
Een laatste onderwerp dat in de gesprekken met de ouders
over de semi-murale zorg aan de orde is gekomen, had betrek-
king op de rol die de ouders spelen en/of wensen te spelen
in het begeleidingsproces. Op de eerste plaats is de ouders
in dit verband gevraagd aan te geven of zij lid waren van
het oudercomitd, of zij het afgelopen jaar meegewerkt had-
den aan bepaalde activiteiten van de voorziening die hun kind
bezoekt en of zij zich mogelijk op andere wijze verdienste-
lijk hebben gemaakt voor deze voorziening. In tabel 4.43.
zijn de antwoordverdelingen op deze vragen weergegeven.
Tabel 4.43.: Rol van ouders in het begeleidingsproces.
MLK ZMLK KDV DVO SW
lid van oudercomit6 75 21% 29% 11%      5%
meegewerkt aan activiteiten 125 23% 37% 11%      5%
andere dingen gedaan 65 23% 21% 19%      1%
N= 454 253 107       36      243
Uit tabel 4.43. blijkt, dat ouders wier kind een KDV of een
ZMLK-school bezoekt een meer actieve rol spelen dan andere
ouders. Ouders wier kind op een sociale werkplaats werkt,
zijn het minst actief in het begeleidingsproces.
Voordat we uit deze bevindingen conclusies kunnen trekken,
moeten we eerst bezien of de behoefte aan een rol in het
begeleidingsproces groter is dan de rol die ouders momenteel
spelen. Om dit te kunnen vaststellen is de ouders gevraagd
of zij lid zouden willen worden van het ondercomit& en/of
zij ingeschakeld zouden willen worden bij bepaalde activi-
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teiten die er georganiseerd zouden kunnen worden ten behoeve
van hun kind en andere kinderen die de semi-murale voorzie-
ning bezoeken. In tabel 4.44. zijn de antwoordverdelingen op
deze vraag weergegeven.
Tabel 4.44.: Bereidheid tot het spelen van een rol in het
begeleidingsproces.
MLK ZMLK KDV DVO SW
lid worden van oudercomit6 30% 40% 60% 36% 51%
bereid activiteiten te organiseren 58% 61% 79% 58% 47%
N= 454 253 107       36      243
De bereidheid zich op enigerlei wijze voor de semi-murale
zorg in te zetten is groot. Een vergelijking tussen de ta-
bellen 4.43. en 4.44. maakt duidelijk, dat de bereidheid
groter is dan de inzet tot nu toe. De semi-murale zorg zal
in de toekomst de ouders de mogelijkheden moeten verschaf-
fen in het begeleidingsproces te participeren. De bereidheid
daartoe is bij de ouders groot. Bovendien geeft een derge-
lijke participatie de mogelijkheid meer contacten met de ou-
ders te leggen en via deze contacten tijdig zich voordoen-
de problemen te onderkennen.
In het voorgaande is de term "ouderparticipatie " gebezigd.
Aan deze term worden verschillende betekenissen toegekend.
Beks noemt drie niveau's waarop ouderparticipatie kan plaats-
vinden:
a) samenwerking bij de school-organisatie
b) samenwerking bij de onderwijs-organisatie
c) samenwerking bij het onderwijsleerproces (27).
Tot nu toe hebben we alleen gesproken over de eerste twee
vormen van samenwerking. Om te kunnen vaststellen of er ook
behoefte is aan inspraak in het onderwijsleerproces is aan
de ouders de volgende vraag voorgelegd: "Zou U of Uw man
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betrokken willen worden bij het onderwijs op school of vindt
U dat eigenlijk niet nodig, omdat dat de taak van de school
is 7". Indien de ouders aangaven betrokken te willen worden
bij het leerproces, is hen gevraagd op welke wijze dit vol-
gens hen kan gebeuren. Soortgelijke vragen werden ook ge-
steld aan de ouders wier kind een dagverblijf bezocht of op
een sociale werkplaats werkte.
In tabel 4.45. is de mate van bereidheid weergegeven tot
participatie in het onderwijsleerproces.
Tabel 4.45.: Bereidheid tot participatie in het onderwijs-
leerproces.
MLK ZMLK KDV DVO SW
wel bereid 18% 21% 19%      3%     26%
niet bereid 79% 79% 80% 97% 72%
weet niet/geen antwoord      4%         0%         1%         0%         1%
N= 454 253 107       36      243
De bereidheid tot ouderparticipatie in zijn meest vergaande
vorm is duidelijk geringer dan de bereidheid tot meer on-
dersteunende, gemakkelijk van de semi-murale zorg over te
nemen activiteiten. Dit blijkt nog duidelijker, wanneer men
tabel 4.46. bestudeert, waarin is aangegeven op welke wijze
volgens de ouders een grotere betrokkenheid gestalte moet
krijgen.
Slechts 29% van de ouders geeft een antwoord, dat betrekking
heeft op de derde door ons onderscheiden vorm van ouderpar-
ticipatie. De meerderheid van de ouders verstaat onder ou-
derparticipatie het in de toekomst beter geinformeerd wor-
den over hun kind dan nu het geval is. Het is overigens op-
vallend, dat antwoorden die wijzen op een behoefte aan meer
informatie vooral afkomstig zijn van ouders, wier kind op
een sociale werkplaats werkt. De bdhoefte aan meer informa-
216
Tabel 4.46.: Gewenste wijze van betrokkenheid bij semi-mu-
rale zorg.
(meer) ouderavonden 16%
helpen bij de lessen 29%
meer informatie over kind geven 18%
op huisbezoek komen                            5%




tie bij deze ouders behoeft geen verwondering te wekken ge-
zien de reeds eerder weergegeven bevinding, dat 30% van deze
ouders het afgelopen jaar geen contact met de werkplaats
heeft gehad. Daarnaast blijkt uit het onderzoek, dat 49% van
de ouders te kennen geeft, dat de contacten met de werkplaats
slechter zijn dan vroeger de contacten met de school, waarop
het kind zat; 44% zei ook nu minder contact met de werkplaats
te hebben dan vroeger met de school. Het lijkt gewenst, dat
met name de sociale werkplaatsen zich gaan beraden over de
wijze, waarop ouders beter geInformeerd kunnen worden over
hun kind.
4.4.3. Intra-murale zorg
In de voorgaande paragraaf zijn we ingegaan op de problemen
die zich voordoen in de uitvoeringsfase van het begeleidings-
proces in de semi-murale zorg. In deze paragraaf bestuderen
we of er zich soortgelijke problemen voordoen in de relatie
tussen ouders en de intra-murale zorg. Deze zorg omvat de
dienstverlening vanuit de inrichtingen voor zwakzinnigen en
de gezinsvervangende tehuizen.
In de gesprekken met de ouders, wier kind in een inrichting
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of een gezinsvervangend tehuis is opgenomen, is op de eerste
plaats ingegaan op de periode die aan het tijdstip van uit-
huisplaatsing van het kind voorafging. Het idee het kind uit
huis te plaatsen is in vele gevallen niet van de ouders zelf,
maar van anderen (78%) afkomstig. Door de ouders worden voor-
al de huisarts (18%), de kinderarts (22%) en personen uit de
ambulante zorg (26%) genoemd als personen die hen op het
idee brachten het kind in een inrichting te plaatsen. (*) Ove-
rigens was 31% van de ouders het niet direct met het voor-
stel tot uithuisplaatsing eens. Voordat ouders definitief
een beslissing nemen hun kind uithuis te plaatsen, raadple-
gen zij daarvoor verschillende pirsonen. In tabel 4.47. is
aangegeven welke personen door de ouders geraadpleegd zijn.
Het zijn vooral de ambulante diensten in de zwakzinnigen-
zorg, de huisarts en de kinderarts, die om advies gevraagd
worden over het al dan niet uithuis plaatsen van het kind.
Gemiddeld hebben de ouders met bijna drie personen over
deze vraag gesproken. Veelal (85%) kregen de ouders de raad
het kind in een inrichting te plaatsen; in 8% van de geval-
len werd geen advies gegeven, 5% van de ouders heeft weleens
te horen gekregen, dat het beter was het kind thuis te hou-
den. Van 2% van de gesprekken herinnerden de ouders zich
niet meer welk advies gegeven was.
Wanneer ouders eenmaal de beslissing hebben genomen het kind
in een inrichting te plaatsen, dan gaan zij vrijwel steeds
(94%) direct tot aanmelding over. Bijna de helft (42%) van
(A) In het volgende worden de gegevens voor ouders, wier kin-
deren in een inrichting verblijven (430) niet gescheiden
weergegeven van de gegevens voor ouders, wier kinderen
in een gezinsvervangend tehuis zijn opgenomen (84). Dit
zal alleen geschieden wanneer er zich tussen beide cate-
gorieon verschillen voordoen. Daarnaast moet worden op-
gemerkt, dat aan ouders wier kind in een gezinsvervan-
gend tehuis verblijft alleen vragen gesteld zijn over
dit tehuis en niet over een andere voorziening (sociale
werkplaats of dagverblijf), die het kind overdag be-
zoekt.
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Sociaal Psychiatrische Dienst 20%
Sociaal Pedagogische Dienst 39%
observatiekliniek                                      7%
kinderdagverblijf 8%
onderwijzend personeel 13%
polikliniek                                                 3%
ouders van moeder 18%




ouders van kinderen, die reeds
in een inrichting verblijven 12%
N= 514
de ouders neemt een beslissing als het kind nog geen zeven
jaar oud is; 33% doet dat tussen het zevende en twaalfde
levensjaar van het kind en 24% nadat het kind 13 jaar of
ouder is. Hoewel vele ouders direct tot aanmetding overgaan,
impliceert dit geen directe plaatsing; 40% van de kinderen
wordt een of twee maanden na aanmelding opgenomen, 26% na
drie tot zeven maanden en 26% moet langer dan zeven maanden
wachten alvorens geplaatst te kunnen worden. 7% van de ou-
ders zei zich niet te kunnen herinneren hoe lang zij op
plaatsing gewacht hebben.
Wij hebben de ouders ook gevraagd zo exact mogelijk aan te
geven, waarom zij hun kind uithuis geplaatst hebben. De
ouders konden hiervoor meerdere redenen noemen; 57% van de
ouders gaf te kennen, dat tot uithuisplaatsing was besloten
in het belang van hun kind, 32% vanwege het belang van de
overige kinderen in het gezin en 66% vanwege het belang van
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de ouders zelf (*).
De ouders hebben er weinig spijt van tot uithuisplaatsing
besloten te hebben. Hoewel 20% zegt er weleens spijt van ge-
had te hebben, dat zij hun kind in een inrichting hebben ge-
plaatst, zou 91% van de ouders aan andere ouders die in de-
zelfde omstandigheden verkeren het advies geven het kind
uithuis te plaatsen. Op de vraag, wat de ouders zouden doen,
wanneer zij nog een keer de beslissing zouden moeten nemen,
antwoordde 43%, dat zij hun kind op dezelfde leeftijd uit
huis zouden plaatsen en zei bijna de helft van de ouders
(48%), dat zij hun kind eerder in een inrichting zouden
plaatsen dan zij vroeger gedadn hebben.
Het zal na het bovenstaande duidelijk zijn, dat de meeste
ouders (95%) van mening zijn, dat hun kind in de inrichting
of gezinsvervangend tehuis, waar het nu is, op zijn plaats
is; slechts 4% meent dat dit niet het geval is en 1% weet
het niet. Aan de 25 ouders uit deze laatste twee categorie-
en is gevraagd, of zij weleens met iemand van de inrichting
over dit probleem gesproken hebben. Dit bleek bij 16 ouders
het geval te zijn. Alle 16 waren van oordeel voldoende tijd
gehad te hebben om hun probleem uiteen te zetten.
Niet alleen vinden de meeste ouders het kind in de inrich-
ting of het gezinsvervangend tehuis op zijn plaats, zij zijr
ook tevreden over de wijze waarop hun kind daar wordt opge-
vangen; 93% van de ouders vindt, dat er voldoende aandacht
aan het kind besteed wordt, 96% is tevreden over de verzor-
ging en 92% meent, dat er voldoende gedaan wordt aan de
ontwikkeling van het kind. De meeste ouders (90%) hebben
over deze onderwerpen weleens met iemand van de inrichting
of het tehuis gesproken. Van deze ouders zegt 86% duidelijk
(A) Achteraf betreuren wij het, niet dieper op de motieven
tot uithuisplaatsing te zijn ingegaan. De motieven die
wij onderscheiden hebben kunnen elkaar versterken. Het
tegengestelde is echter ook mogelijk. Aan dit laatste
is door ons geen aandacht besteed.
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geInformeerd te zijn en 95% voldoende tijd gehad te hebben
om over deze onderwerpen te spreken.
Overigens vinden de meeste ouders (91%) contact met de in-
richting of het tehuis belangrijk; 89% stelt regelmatig
contact op prijs, 10% alleen als er zich problemen voordoen.
In de gesprekken met medewerkers van de inrichting of het
tehuis wordt vooral gesproken over de verzorging en ontwik-
keling van het kind en over de meer algemene vraag hoe het
met het kind gaat. Deze gesprekken worden veelal gevoerd
met de directe leid(st)ers van het kind of met het hoofd van
het paviljoen of het tehuis. Met andere functionarissen wordt
beduidend minder gesproken. De ouders evalueren deze gesprek-
ken zeer positief; 88% zegt goed geholpen te worden, 90%
heeft de ervaring voldoende tijd te krijgen om over· hun vra-
gen en problemen te praten.
Ook het aantal malen, dat ouders per jaar met personeel van
de inrichting of het tehuis spreken, is hoog te noemen; ge-
middeld vinden er 21 gesprekken per jaar plaats.
Evenals we dit voor de semi-murale zorg gedaan hebben, gaan
we ook voor de intra-murale zorg na, van welke factoren de
frequentie van contacten afhankelijk is. In tabel 4.48. is
de samenhang tussen een aantal factoren en de frequentie
van contacten met de intra-murale zorg weergegeven.
De in tabel 4.48. opgenomen factoren zijn op dezelfde wijze
geoperationaliseerd als de factoren, die we bij de semi-
murale zorg bestudeerd hebben. Omdat ouders weinig problemen
ondervinden, hebben we in tabel 4.48. slechts twee categorie-
en onderscheiden; ouders die een of meer problemen ervaren
en ouders die geen probleem ervaren. De variabelen "negatie-
ve ervaringen" en "culturele barri&res" konden niet in bo-
venstaande tabel worden opgenomen, omdat een zeer gering
aantal ouders hierop scoorde, respectievelijk 2 en 3 ouders.
De frequentie van contacten met de intra-murale zorg blijkt
niet samen te hangen met het al dan niet ervaren van proble-
men, noch met vrees voor stigmatisering, noch met het feit
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Tabel 4.48.: Relaties tussen een aantal factoren en de fre-
quentie van contacten met de intra-murale zorg.
Aantal contacten per jaar
0 - 13 14 - 26 27 of meer    N =
Voorkomen van problemen
wel 48% 32% 20%         60
geen 42% 34% 24%
435
Vrees voor stigniatisering
ja 45% 36% 19%        86
neen 42% 33% 25% 409
Verwezen naar intra-murale zor g
ja 41% 39% 20% 44
neen 43% 33% 24% 451
Contact met ambulante zorg
ja 39% 37% 25%
153
neen 44% 32% 23% 342
Contact met andere personen en
instanties
27% 46% 27% 168ja
neen 50% 27% 22% 327
Contact met informele relaties
ja 35% 34% 30% 299
neen 54% 32% 14% 196
Vestieingsplaats inrichting of tehuis
in regio, waar ouders wonen 42% 33% 25% 299
buiten regio, waar ouders wonen 43% 35% 22% 19
6
Opleidinesniveau
opleiding moeder: basis niveau 46% 34% 20%
246
opleiding moeder: lager, uitgebreid
lager, middelbaar
en hoger niveau 39% 33% 28% 24
9
Sinds wanneer in inrichting of tehuis
1 - 2 jaar 28% 42% 29%
102
3-7 jaar 31% 34% 34%
172
8 jaar of langer 58% 29% 13%
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of ouders het afgelopen jaar contact met de ambulante zorg
hebben gehad, noch met de bereikbaarheid van de intra-murale
zorg en tenslotte ook niet met het feit of ouders van ande-
ren het advies hebben' gekregen over bepaalde problemen  met
iemand van de inrichting of het tehuis te gaan praten. Wel
blijkt er een samenhang te bestaan tussen de frequentie van
contacten en het aantal jaren, dat het kind reeds in het
tehuis of de inrichting verblijft; het aantal contacten
neemt af, naarmate het kind langer door de intra-murale
zorg begeleid wordt. Daarnaast blijkt, dat - evenals in de
semi-murale zorg - ouders die frequent contact hebben met
informele relaties of met personen, die niet direct op het
terrein van de zwakzinnigenzorg werkzaam zijn, vaak ook
frequent de intra-murale zorg raadplegen. Contacten met
personen op het ene terrein vormen derhalve geen substituut
voor contacten met personen op andere terreinen. Dezelfde
conclusie derhalve als bij de semi-murale zorg.
Een laatste onderwerp dat in de gesprekken met de ouders
wier kind in een inrichting of gezinsvervangend tehuis is
opgenomen ter sprake is gebracht, had betrekking op de rol,
die deze ouders zelf in het begeleidingsproces spelen of
willen spelen. In dit verband zijn aan de ouders soortge-
lijke vragen voorgelegd als aan de ouders, wier kind een
voorziening uit de semi-murale zorg bezoekt. Het blijkt , dat
43% van de ouders, wier kind in een inrichting is opgenomen,
lid is van het oudercomit6 (x), dat 26% het afgelopen jaar
geholpen heeft bij het organiseren van bepaalde activiteiten
en dat 17% zich nog op andere wijze voor de inrichting ver-
dienstelijk heeft gemaakt. Voor de ouders, wier kind in een
gezinsvervangend tehuis verblijft, zijn deze percentages
respectievelijk 23%, 24% en 12%. De bereidheid zich voor de
inrichting of het tehuis in te zetten is echter nog groter
CK) Dit percentage is verrassend hoog. Vermoedelijk heefteen aantal ouders de oudervereniging opgevat als het
oudercomit&.
223
dan de inspanningen die het afgelopen jaar geleverd zijn.
Zo zegt 52% van de ouders lid te willen worden van het ou-
dercomit6 van de inrichting en is 53% van de ouders bereid
bepaalde activiteiten ten behoeve van de inrichting en haar
pupillen te organiseren. Voor de gezinsvervangende tehuizen
zijn deze percentages respectievelijk 33% en 46%.
Tenslotte is de ouders gevraagd of zij meer betrokken zou-
den willen worden bij de wijze, waarop men in de inrichting
of het tehuis met het kind omgaat en met datgene, wat het
kind daar leert en doet. De behoefte daaraan was bij een op
de vier ouders aanwezig. Aan deze ouders is vervolgens ge-
vraagd op welke wijze zij aan deze meest vergaande vorm van
ouderparticipatie gestalte wilden geven. Bijna een op de
vier ouders (23%) gaf hierop als antwoord mee te willen
helpen bij bepaalde activiteiten in de inrichting of het
tehuis; 41% van de ouders gaf te kennen, dat een grotere
betrokkenheid bereikt zou kunnen worden, wanneer ouders
beter geInformeerd zouden worden over datgene, wat er met
het kind in de inrichting of het tehuis gebeurt.
Uit het voorgaande moge het duidelijk zijn, dat de intra-
murale zorg - evenals de semi-murale zorg - de mogelijkheid
heeft ouders in het begeleidingsproces te betrekken.
4.4.4. De ambulante zorg
In de paragrafen 4.4.2. en 4.4.3. hebben wij de dienstverle-
ning van de semi- en intra-murale zorg bestudeerd. In deze
paragraaf gaan we in op de dienstverlening vanuit de ambulan-
te sector in de zwakzinnigenzorg. Tot deze sector warden
veelal de Sociaal Pedagogische en de Sociaal Psychiatrische
Diensten gerekend.
We hebben de ouders op de eerste plaats gevraagd of zij het
afgelopen jaar met een van deze diensten contact hebben ge-
had, op de tweede plaats, of zij in het verleden met iemand
uit de ambulante zorg gesproken hebben. In tabel 4.49. zijn
de antwoordverdelingen op deze vragen weergegeven naar de
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Tabel 4.49.: Samenhang tussen regio, graad van handicap en contact met ambulinte diensten
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
Drente Over- Utrecht Noord- Totaal Drente Over- Utrecht Noord- Totaal
ijssel Brabant (*) ijssel Brabant (A)
Met Sociaal Pedagogische
Dienst:
afgelopen jaar contact gehad 42% 38% 30% 33% 36% 10% 19% 17% 23% 22%
vroeger contact gehad 22% 23% 39% 38% 30% 10% 17% 22% 31% 22%
nog nooit contact gehad 36% 39% 30% 28% 34% 80% 63% 61% 46% 56%
Met Sociaal Psychia-
trische Dienst:
afgelopen jaar contact gehad    5% 7% 2%     1%     4%      2%     3%    1%     2%     2%
vroeger contact gehad 18% 18% 3% 19% 14% 7% 2% 2%     7%     4%
nog nooit contact gehad 78% 75% 95% 79% 82% 91% 95% 97% 91% 93%
N. 134 158 132 156 926 100 126 121 127 787
Tabel 4.50.: Samenhang tussen regio, graad van handicap en contact met een ambulante dienst.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
Drente Over- Utrecht Noord- Totaal Drente Over- Utrecht Noord- Totaal
ijssel Brabant (A) ijssel Brabant (A)
Met ambulante dienst:
afgelopen jaar contact gehad 44% 43% 31% 33% 39% 12% 21% 17% 24%
23%
alleen vroeger contact gehad 30% 34% 41% 44% 37% 16% 17% 21% 30% 22
%
nog nooit contact gehad 26% 23% 28% 22% 24% 72% 61% 61% 46% 55%
N= 134 158 132 156 926 100 126 121 127 787
N     (A) De percentages zijn berekend op de gewogen steekproef.
Cl
graad van handicap, de regio en de soort ambulante dienst.
In tabel 4.50. is eveneens voor dieper en lichter gehandi-
capten naar regio aangegeven, of en zo ja, wanneer ouders
met een of beide diensten contact hebben gehad.
Bijna een op de vier ouders van dieper en iets meer dan de
helft van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten
heeft in het verleden nog nooit contact gehad met de ambu-
lante .zorg. Opvallend is verder in tabel  4.50., dat ouders
van lichter geestelijk gehandicapten uit Noord-Brabant dui-
delijk meer contact hebben of hebben gehad met een Sociaal
Pedagogische of Sociaal Psychiatrische Dienst (A) dan ouders
uit de overige onderzoeksgebieden. In Drente blijken bijna
drie van de vier ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten nog nooit met een ambulante dienst gesproken te hebben
(**). Uit tabel 4.49. kan men aflezen dat vooral voor ouders
van dieper geestelijk gehandicapten uit Utrecht de Sociaal
Psychiatrische Diensten nauwelijks een rol spelen of hebben
gespeeld in het begeleidingsproces. Dit is een gevolg van
het feit, dat er in deze provincie reeds lang een taakafba-
kening bestaat tussen deze diensten en de Sociaal Pedago-
gische Diensten; alleen deze laatste diensten hebben direct
bemoeIenis met geestelijk gehandicapten.
Het zijn echter niet zozeer de verschillen tussen subcatego-
rieon die ons opvallen, De belangrijkste conclusie uit tabel
(*) In Noord-Brabant is het overigens niet de Sociaal Psychi-
atrische Dienst die een rol speelt bij de begeleiding
van ouders en hun geestelijk gehandicapte kind, maar het
Sociaal Geneeskundig Adviesbureau.
(xx) Overigens moet worden opgemerkt, dat de Sociaal Pedago-
gische Dienst in Drente op dit moment waarschijnlijk
meer pupillen in begeleiding heeft dan ten tijde van het
onderzoek. Dit is enerzijds een gevolg van de enkele ja-
ren geleden toegepaste reorganisatie in de ambulante
zorg in Drente. Anderzijds moet er op worden gewezen,
dat de Sociaal Pedagogische Dienst in Drente te kampen
heeft gehad met onderbezetting van personeel ten gevol-
ge van een door de regering uitgevaardigde personeels-
stop.
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I 4.50. is dat een kwart van de ouders van dieper en de helft
van ouders van lichter geestelijk gehandicapten nog nooit
met iemand van de ambulante zorg gesproken heeft. Daarnaast
blijkt, dat het aantal ouders, dat het afgelopen jaar met
een ambulante dienst contact heeft gehad, gering is; 39%
van de ouders van dieper en 23% van de ouders van lichter
geestelijk gehandicapten heeft het afgelopen jaar met iemand
van de Sociaal Pedagogische en/of Sociaal Psychiatrische
Dienst gesproken. De conclusie, dat de ambulante zorg meer
contacten zou moeten leggen met ouders van geestelijk ge-
handicapten, lijkt na het lezen van bovenstaande voor de
hand te liggen. Een dergelijke conclusie is echter voorba-
rig, wanneer men niet weet, of ouders die momenteel geen of
alleen in het verleden contact met een ambulante dienst heb-
ben gehad, frequent spreken met iemand van de instelling
die hun kind bezoekt of weinig problemen ervaren in verband
met de handicap van hun kind. In tabel 4.51. is nagegaan,
of ouders die het afgelopen jaar contact hebben gehad met
de ambulante zorg, minder problemen ervaren en meer contact
hebben met andere personen of instanties. Tevens is in deze
tabel onderzocht, of het voorkomen van problemen en de mate
van contact met personen of instanties buiten de ambulante
zorg samenhangen met het feit, of ouders in het verleden
nog nooit met iemand van een ambulante dienst gesproken heb-
ben.
Uit tabel 4.51. blijkt opnieuw dat contact met een bepaalde
persoon of instantie vaak samengaan met contacten met andere
personen of instanties. Het is derhalve niet zo, dat ouders,
die op dit moment geen contact met de ambulante zorg hebben,
meer spreken met anderen dan ouders, die nu de ambulante
zorg raadplegen of in het verleden hebben geraadpleegd. Het
omgekeerde is eerder het geval. Uit tabel 4.51. kan men bo-
vendien afleiden, dat ook het al dan niet ervaren van pro-
blemen geen sterke samenhang vertoont met het al dan niet
(gehad) hebben van contacten met de ambulante zorg. Na deze
227
Tabel 4.51.: Samenhang tussen contacten met ambulante zorg
en contacten met anderen en het ervaren van
problemen.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
afgelopen jaar nog nooit con-    N = afgelopen jaar nog nooit con-    N =
contact gehad tact gehad contact gehad tact gehad,
met ambulan- met ambulan- rnet arnbulan- met ambulan
te dienst te dienst te dienst te dienst
Contact met personen en
instanties buiten de zwak-
zinnimmorg
ja 49% 17% 346 29% 47% 254
neen 33% 28% 580 21% 58% 533
Contact met famihe,
buren of kennissen
40% 27%      555
I
20% 59%      361
neen 37% 22%      359 25% 52% 414
Zowel dieper als lichter
glesteli jk gehandicapten
afgelopen jaar nog nooit con-    N=  ;
contact gehad tact gehad
met ambulan- met arnbulan-         '
te dienst te dienst
Contact met semi-murale
.III.g
afgelopen jaar 0-4 mail 25% 52%            623
afgelopen jaar 5 rnaal
of meer 42% 34%                4 5 1
Contact met intra -murale
..../
afgelopen Jaar 0-13 maal 28% 38%      211
afgelopen jaar 14-26 maal 34% 18%       166
afgelopen jaar 27 maal
of meer 32% 24%       118
Aantal problemen voor
ouders. wier kind een
voorzienin2 uit de semi-
murale zoo bezoekt
0-1 29% 51%      330
2-4 36% 42%       459
5  of mee r 32% 41%       304
Problemen voor ouden,                                          wier kind in een inrichting
of GVT verbliift
geen 29% 28%       447 '
wel 40% 24%                   67
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bevindingen is de conclusie, dat de ambulante zorg zelf zal
moeten trachten contacten te leggen met ouders, met wie ze
tot nu toe niet gesproken heeft, wel gerechtvaardigd. Zij
zal zich daarbij vooral moeten richten op die ouders, die
problemen ervaren en die weinig contact hebben met de voor-
ziening die het kind bezoekt (x). Om deze ouders te kunnen
bereiken lijkt samenwerking met de intra- en semi-murale
zorg noodzakelijk. In eerdere paragrafen hebben we reeds
geconstateerd, dat slechts een gering aantal ouders vanuit
de voorziening die hun kind bezoekt, verwezen wordt naar
een ambulante dienst. Dat deze verwijzingen effect hebben,
moge blijken uit het feit, dat 73% van de ouders van dieper
en 38% van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten,
die door anderen naar een Sociaal Pedagogische of Sociaal
Psychiatrische Dienst verwezen zijn, het afgelopen jaar met
deze diensten gesproken hebben; deze percentages zijn voor
ouders die niet verwezen zijn respectievelijk 36% en 22%.
Daarnaast blijkt, dat slechts 8% van de ouders van dieper
gehandicapten die naar de ambulante zorg verwezen zijn, nog
nooit contact met een ambulante dienst heeft gehad tegen-
over 26% van de ouders, die nog nooit verwezen zijn; deze
percentages zijn bij de categorie van ouders van lichter
geestelijk gehandicapten respectievelijk 38% en 56%.
In tabel 4.52. is nagegaan, of er wellicht nog andere fac-
toren zijn, die bepalen of ouders het afgelopen jaar of in
het verleden gesproken hebben met een ambulante dienst. Dit
blijkt het geval te zijn. Op de eerste plaats is er bij ou-
ders van lichter geestelijk gehandicapten een duidelijke
samenhang tussen de mate van contact met de ambulante zorg
en de leeftijd van het kind; ouders van oudere kinderen heh-
ben meer contact (gehad) met de Sociaal Pedagogische Diensten
(x)  De  vraag blij ft overigens of ouders wel zullen ingaan  op
pogingen contact te leggen. Men moet er vanuit gaan , dat
een aantal ouders noch informele, noch formele contacten
op prijs zal stellen.
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Tabel 4.52.: Samenhang tussen contacten met ambulante dienst
en enkele factoren.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
afgelopen jaar nog nooit con-   N = afgelopen jaar nog nooit con-   N =
contact gehad tact gehad contact gehad tact gehad
met ambulan- met ambulan- met ambulan- met ambulan-
te dienst te dienst te dienst te dienst
Geboorteiaar kind
1950 25% 21%       95 35% 35% 48
1953 38% 26% 110 37% 33% 100
1956 39% 28% 146 43% 31% 163
1959 37% 30% 147 20% 61%       99
1962 26% 36% 143 10% 73% 225
1965 32% 20% 152 12% 70% 152
1969 74%            4%      133         -                      -
Opleidingsniveau
opleiding moeder:
basisniveau 40% 29% 443 22% 56% 493
lager, uitgebreid
lager, middelbaar
of hoger niveau 38% 19% 481 25% 54% 290
U rbanisatiegraad
A 1  - A4 46% 23% 277 24% 57% 222
Bl - C2 32% 27% 360 19% 62% 280
C 3 - CS 41% 20% 289 27% 46% 285
Zowel dieper als lichter
geestelijk gehandicapten
afgelopen jaar nog nooit con-   N =
contact gehad tact gehad
met ambulan- met ambulan-
te dienst te dienst
Huidiie voorziening
MLK 12% 71% 454
ZMLK 42% 30% 253
KDV 71%            5%      107
DVO 75% 6%       36
SW 38% 33% 243
inrichting 26% 30% 43
0
GVT 57% 14%       84
anders 32% 24% 106
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dan ouders van jongere kinderen.
Deze samenhang behoeft geen verwondering te wekken, wanneer
men weet, dat de Sociaal Pedagogische Diensten tot voor kort
als belangrijkste taak hadden de ex-leerlingen van de MLK-
scholen op te vangen en hen te begeleiden in hun aanpassings-
proces binnen de samenleving. Bij de dieper gehandicapten
blijken vooral de ouders, wier kind in 1969 geboren is, fre-
quent contact te hebben met de ambulante zorg. Ook deze sa-
menhang is gemakkelijk te begrijpen, wanneer men weet , dat
juist deze ouders uitsluitend via de ambulante zorg zijn op-
gespoord.
Het al dan niet contact hebben gehad met een ambulante dienst
is naast de leeftijd van het kind mede afhankelijk van de
voorziening, waar het kind momenteel verblijft. Ouders van
kinderen die op een dagverblijf of in een gezinsvervangend
tehuis zijn opgenomen, hebben meer contact met een Sociaal
Pedagogische en/of Sociaal Psychiatrische Dienst gehad dan
andere ouders. Het feit, dat bij de plaatsing op deze voor-
zieningen de ambulante zorg vrijwel steeds een rol speelt,
zal hieraan niet vreemd zijn. Het blijken vooral de ouders
van kinderen te zijn, die op een MLK-school zitten, die bij-
zonder weinig contacten met een ambulante dienst hebben.
Hoewel een aantal van deze ouders in de toekomst wel in
contact met een Sociaal Pedagogische Dienst zal komen, kan
men de vraag stellen, of het leggen van contact niet eerder
moet geschieden dan nu het geval is. Vooral wanneer men be-
denkt, dat een groot aantal ouders nog weinig zekerheid
heeft over de toekomst van hun kind en/of worstelt met be-
paalde opvoedingsvragen, lijkt een bevestigend antwoord op
deze laatste vraag terecht.
Uit tabel 4.52. blijkt tenslotte, dat noch het opleidings-
niveau van de moeder, noch de urbanisatiegraad van de woon-
gemeente een sterke samenhang vertonen met de mate, waarin
ouders contacten hebben met een ambulante dienst. Een moge-
lijk effect van opleiding is door ons onderzocht vanuit de
veronderstelling, dat moeders met een lagere opleiding van-
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wege bepaalde culturele barrieres minder contact met de am-
bulante zorg zouden hebben dan moeders met een hogere op-
leiding. Een mogelijk effect van de urbanisatiegraad zou
geinterpreteerd kunnen worden in termen van de bereikbaar-
heid van de ambulante diensten. Van geen van beide effecten
is echter sprake.
De belangrijkste factor, die een verklaring geeft voor het
feit, dat een tamelijk groot aantal ouders nog nooit met
iemand van een ambulante dienst gesproken heeft, is gelegen
in het feit, dat meer dan de helft van de ouders, die nog
nooit met een Sociaal Pedagogische of Sociaal Psychiatrische
Dienst gesproken heeft, niet op de hoogte is van het bestaan
van deze diensten. Op de vraag, waarom zij tot nu toe geen
contact met deze diensten gehad hadden, gaf 52% van deze
ouders te kennen nog nooit van een Sociaal Pedagogische
Dienst gehoord te hebben en 59% zei niet op de hoogte te
zijn van het bestaan van de Sociaal Psychiatrische Diensten.
Uit verdere analyses blijkt, dat de verschillen tussen de
vier onderzoeksgebieden en het verschil tussen ouders van
dieper en ouders van lichter gehandicapten met betrekking
tot dit niet op de hoogte zijn, gering zijn. Het lijkt ge-
wenst via de intra-murale en de semi-murale zorg de bekend-
heid van de ambulante zorg te doen toenemen.
Naast hun onbekendheid met de ambulante zorg noemen de ou-
ders nog twee belangrijke redenen, waarom zij het afgelopen
jaar geen contact met een ambulante dienst hebben gehad;
62% gaf te kennen geen problemen te ervaren die begeleiding
noodzakelijk maken en 13% zei voorkomende problemen met an-
deren te bespreken. Slechts 1% van de ouders heeft het afge-
lopen jaar geen contact met een ambulante dienst gehad van-
wege het feit, dat zij geen contact durfde te leggen; 2%
niet vanwege negatieve ervaringen in het verleden en 1%,
omdat zij de ambulante dienst moeilijk bereikbaar vinden.
In het voorgaande zijn we ingegaan op de vraag welke facto-
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ren een verklaring kunnen geven voor het feit, dat een aan-
tal ouders wel en een aantal nog nooit contact heeft gehad
met de ambulante zorg. In het volgende geven we aan, hoe de
ouders met de ambulante zorg in contact zijn gekomen, welke
problemen besproken zijn en hoe de ouders deze gesprekken
evalueren. Tenslotte wordt ingegaan op de vraag of er bij
de ouders behoefte bestaat aan verdere dienstverlening door
de ambulante zorg.
Op de eerste plaats hebben we de ouders die het afgelopen
jaar contact hebben gehad met een ambulante dienst gevraagd,
hoe zij met deze dienst in contact zijn gekomen. In tabel
4.53. is de antwoordverdeling op deze vraag weergegeven.
Tabel 4.53.: Wijze, waarop ouders met ambulante zorg in
contact komen.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
ouders zelf zochten contact 25% 26%
de ambulante dienst zocht contact 30% 29%
op advies van anderen 42% 44%
namelijk:
de semi-murale zorg 20% 26%
de intra-murale zorg 2%                  1%
huisarts of specialist                     7%                       2%
MOB                                                                     0%                                         6%
overigen 13%                  9%
geen antwoord 2% 2%
N= 374 188
Een op de vier ouders zoekt zelf cohtact met een Sociaal
Pedagogische of Sociaal Psychiacrische Dienst; in 30% van
de gevallen is het contact op initiatief van de ambulante
dienst zelf tot stand gekomen en bijna de helft van de ou-
ders is door anderen naar de ambulante zorg verwezen. Het
is vooral de semi-murale zorg die de ouders naar de ambu-
lante zorg verwijst.
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Tabel 4.54.: Aard van en evaluatie van de gesprekken met de
ambulante zorg.
Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
erover evaluatie erover evaluatie
gesproken gesproken
Onderwerp: goed slecht w.n. goed slecht w.n.
plaatsingsproblemen 240 <64%) 85% 6% 9% 77 (41%) 88%    4%    8%
over wat er op de
voorziening, die X
bezoekt, gebeurt 202 (54%) 87%    6% 6% 83 (44%) 83% 12%    5%
over de toekomst 222 (59%) 76%    9% 16% 72 (38%) 68%    8%   24%
over opvoedings -
problernen 104 (28%) 84% 8% 9% 47 (25%) 79% 17%    4%
over problemen
met broers/zusjes 68 (18%) 82%    6% 12% 23 (12%) 74% 26%    0%
over problemen met
vrienden/vriendin-
netjes 42  ( 11%) 76%    7% 17% 25 (13%) 84% 12%    4%
reacties van de
omgeving 40 (11%) 83% 13%           5%                  6( 3%) 83% 17%    0%
verwerkingspro-
blernen 53 ( 14%) 85%    6% 9% 11  ( 6%) 82% 9%   9%
krij gen  van  een
ander kind 21  ( 6%) 90%    0% 10% 3 ( 2%) 100%    0%    0%
vrije tijd 61  ( 16%) 75% 21%    3%     43 (23%) 95%   2%   2%
werk 4 1 (11%) 56%    5% 39% 63 (23%) 81% 16%   2%
andere onderwerpen 84 (22%) 62% 11% 27% 49 (26%) 80%    8%   12%
N= 374 188
Uit tabel 4.54. blijkt over welke onderwerpen de ouders het
afgelopen jaar met de Sociaal Pedagogische en de Sociaal
Psychiatrische Diensten gesprekken hebben gevoerd en hoe de
ouders de gesprekken over de verschillende onderwerpen heb-
ben ervaren. Het bli jkt, dat in gesprekken met de ambulante
zorg vooral problemen rondom de plaatsing van het kind,
vragen over de opvang in de huidige voorziening, problemen
in verband met de toekomst van het kind en opvoedingspro-
blemen aan de orde komen. Daarnaast spreekt bijna een kwart
van de ouders van lichter geestelijk gehandicapten over de
vrije tijd van hun kind en over zijn werk. Uit deze gegevens
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mag men afleiden, dat in de gesprekken op de meest voorko-
mende problemen van ouders wordt ingegaan. Even belangrijk
is daarnaast de bevinding, dat de gesprekken over het alge-
meen voor de ouders een bevredigend verloop hebben. De mate
van tevredenheid is echter afhankelijk van het onderwerp
dat besproken is. Opvallend is verder, dat tamelijk veel
ouders niet kunnen aangeven, of zij gesprekken over de toe-
komst van hun kind positief of negatief moeten evalueren.
Dat vele ouders tevreden zijn over hun contacten met de am-
bulante zorg moge ook blijken uit het feit, dat 87% in de
toekomst weer met een ambulante dienst contact op zou nemen,
wanneer er zich problemen voordoen. De ouders die hiertoe
niet zouden overgaan, geven daarvoor als belangrijkste reden,
dat ze hun problemen met anderen bespreken. Een minderheid
van de ouders weigert in de toekomst contact vanwege nega-
tieve ervaringen.
De ouders, die alleen vioeger contact met de ambulante zorg
hebben gehad, zijn over het algemeen ook positief over de
hulp die zij ontvangen hebben. Hun oordeel is echter minder
gunstig dan het oordeel van de ouders die het afgelopen
jaar met een ambulante dienst gesproken hebben. Van de ou-
ders van dieper geestelijk gehandicapten was 73% tevreden
over de vroegere hulpverlening, 17% ontevreden en 10% had
er geen oordeel over. Bij de ouders van lichter geestelijk
gehandicapten waren deze percentages respectievelijk 72%,
21% en 7%. De gesprekken die in het verleden met de ambu-
lante dienst gevoerd zijn hadden vooral betrekking op de
plaatsing van het kind in een bepaalde voorziening; van de
ouders van dieper gehandicapten heeft 65% hierover in het
verleden contact gehad, van de ouders van lichter gehandi-
capten 37%. Daarnaast heeft 7% van de ouders van dieper ge-
handicapten in verband met het diagnose-onderzoek met een
ambulante dienst gesproken en 24% over zaken die verband
hielden met de voorziening die het kind bezocht. Deze per-
centages waren bij ouders van lichter gehandicapten respec-
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tievelijk 10% en 35%.
Een laatste onderwerp tenslotte waarop we in de gesprekken
over de ambulante dienstverlening zijn ingegaan, had betrek-
king op de vraag of er bij ouders op dat moment behoefte
was aan (verdere) dienstverlening door de Sociaal Pedago-
gische Diensten en/of Sociaal Psychiatrische Diensten. Dit
bleek het geval te zijn bij 12% van de ouders van dieper en
bij 17% van de ouders van lichter gehandicapten. Van de ou-
ders van dieper gehandicapten, die op dat moment behoefte
hadden aan contact, zou 15% willen praten over plaatsings-
problemen, 33% over de toekomst van hun kind en 9% over de
opvoeding. Bij de ouders van lichter geestelijk gehandicapten
waren deze percentages respectievelijk 11%, 31% en 33%. Daar-
naast gaf in beide categorieon een op de drie ouders te ken-
nen binnenkort meer in zijn algemeenheid over hun kind te
willen praten met een ambulante dienst.
Wij zijn nagegaan of een of meer factoren waarvan eerder
reeds de invloed op de mate van contact met de ambulante
zorg is onderzocht, van invloed zijn op de behoefte aan con-
tact. Geen der onderzochte factoren bleek significant met
deze behoefte samen te hangen.
4.4.5. Dienstverlening door andere personen of instanties
In het voorgaande hebben we er verschillende malen op gewe-
zen, dat ouders niet alleen een beroep kunnen doen op de
diensten van de intra- en semi-murale zorg en de ambulante
zorg, maar tevens op de diensten van personen en instanties
die niet direct op het terrein van de zwakzinnigenzorg werk-
zaam zijn. We hebben ook reeds geconstateerd dat ouders die
contacten hebben met instanties in de zwakzinnigenzorg, vaak
ook meer contacten hebben met personen buiten die zorg dan
ouders die zelden een beroep doen op de diensten van de in-
stellingen binnen de zwakzinnigenzorg. Wij zijn echter nog
niet ingegaan op de vraag, welke personen en instanties bui-
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ten de zwakzinnigenzorg geraadpleegd worden.
Op de eerste plaats hebben wij de ouders gevraagd, of zij
het afgelopen jaar contact hebben gehad met een of meer per-
sonen en instanties, die in tabel 4.55. zijn opgenomen.
Tabel 4.55.: Contacten buiten de zwakzinnigenzorg.
Contact gehad met: Dieper gehandicapten Lichter gehandicapten
maatschappelijk werk                   4%                           1%
huisarts 19% 16%
specialist 14% 10%
pastor/dominee                              8%                               3%
MOB                                                    1%                                    1%
Schooladviesdienst                              2%                                    2%
G.A.B.                        1%                  2%
Sociale Dienst                        4%                        3%
oudervereniging 11%                  3%
anderen                         5%                   3%
N= 926 787
Buiten de zwakzinnigenzorg hebben de ouders het meest con-
tact met de huisarts en een medisch specialist. Daarnaast
speelt voor 11% van de ouders van dieper geestelijk gehandi-
capten de oudervereniging (x) een rol in het begeleidings-
proces en voor 8% van hen de pastor of dominee. In totaal
blijkt 37% van de ouders van dieper en 32% van de ouders van
lichter geestelijk gehandicapten in het afgelopen jaar met
een of meer der in tabel 4.55. genoemde personen of instan-
ties contact te hebben gehad. Over het algemeen worden deze
gesprekken minder positief beoordeeld door de ouders dan
gesprekken met personen uit de zwakzinnigenzorg. Van de in
(A) Het blijkt, dat in de vier onderzoeksgebieden 60% van
de ouders van dieper en 15% van de ouders van lichter
geestelijk gehandicapten lid is van een oudervereni-
ging.
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totaal 621 gesprekken, die ouders van dieper geestelijk ge-
handicapten met een of meer van deze personen gevoerd hebben,
worden er 64% als positief geivalueerd en 21% als negatief;
over 8% van de gesprekken hadden deze ouders geen mening.
Deze percentages waren voor de categorie van ouders van
lichter geestelijk gehandicapten respectievelijk 59%, 31%
en 10%. Daarnaast wordt in deze gesprekken ook niet over de
specifieke problemen gesproken, die we in het voorgaande be-
handeld hebben. Meer dan de helft van de gesprekken met een
medisch specialist blijkt betrekking te hebben gehad op de
gezondheid van het kind en een kwart op de vraag, hoe het
in zijn algemeenheid met het kind gaat. Dit laatste onder-
werp wordt ook veelal genoemd door ouders die met iemand
van de oudervereniging gesproken hebben.
De instellingen en personen buiten de zwakzinnigenzorg ver-
wijzen de ouders in hun gesprekken slechts zelden naar de
ambulante zorg; van de ouders van dieper geestelijk gehandi-
capten is 8% verwezen, van de ouders van lichter geestelijk
gehandicapten 13%.
Er moet overigens een uitzondering gemaakt worden voor de
Gewestelijke Arbeidsbureaus; 15 van de 19 ouders van lichter
gehandicapten die met het GAB contact hebben gehad, zijn
naar een Sociaal Pedagogische Dienst verwezen.
Gelet op de specifieke deskundigheid van deze ambulante dien-
sten, op de positieve ervaringen die ouders ermee hebben en
rekening houdend met het feit, dat een tamelijk groot aantal
ouders niet erg tevreden is met de hulp van de personen en
instanties buiten de zwakzinnigenzorg, zouden deze laatste
de ouders meer moeten verwijzen naar de ambulante zorg dan
zelf trachten problemen op te lossen. In feite is het pro-
bleem identiek aan dat in de onderkenningsfase. Met een ade-
quate dienstverlening kan pas dan een begin worden gemaakt,
wanneer ouders die instelling hebben bereikt, waarin de des-
kundigheid aanwezig is om hulp te bieden bij de oplossing
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van de moeilijkheden. Personen en instellingen buiten de
zwakzinnigenzorg hebben de taak ouders met deze ambulante
diensten in contact te brengen. Voorwaarde daarvoor is ove-
rigens wel, dat de intermediorende personen op de hoogte
zijn van het bestaan van deze diensten.
Naast de tot nu toe genoemde personen en instanties hebben
de ouders de mogelijkheid over voorkomende problemen te
spreken met familieleden, kennissen en buren. Ook van deze
mogelijkheid wordt vaak gebruik gemaakt. Zo blijkt, dat 59%
van de ouders van dieper gehandicapten weleens met familie-
leden spreekt over problemen die zij in verband met de han-
dicap van hun kind ervaren; 43% spreekt hierover weleens
met kennissen en 39% met buren. Deze percentages zijn voor
ouders van lichter geestelijk gehandicapten respectievelijk
44%, 32% en 27%. In totaal blijkt 61% van de ouders van die-
per en 47% van de ouders van lichter geestelijk gehandicap-
ten met familie, kennissen of buren te spreken over hun
moeilijkheden. In deze gesprekken gaat het vooral om plaat-
singsproblemen, over de toekomst van het kind en over de
wijze waarop het kind in de voorziening, waar het nu ver-
blijft, wordt opgevangen. Maar ook deze gesprekken zijn voor
de ouders minder waardevol dan gesprekken met instellingen
uit de zwakzinnigenzorg zelf. Dit moge blijken uit het feit,
dat 46% van de ouders van dieper gehandicapten zegt iets
met de gesprekken met familieleden op te schieten, 44% met
gesprekken met kennissen en 43% met gesprekken met buren.
De percentages zijn vrijwel gelijk aan die welke we bij de
ouders van lichter geestelijk gehandicapten hebben vastge-
steld, respectievelijk 54%, 41% en 47%.
Tenslotte is gebleken, dat ook in deze gesprekken weinig
naar instellingen binnen de zwakzinnigenzorg verwezen wordt;
7% van de ouders van dieper en 6% van de ouders van lichter
geestelijk gehandicapten heeft van familieleden, kennissen
of buren weleens advies gehad met personen uit de semi-mu-
rale, de intra-murale of de ambulante zorg te gaan praten.
239
Literatuurnoten bij hoofdstuk 4.
( 1) Birch, Richardson, Baird, Horobin en Illsley, pag. 8.
( 2) Robinson en Robinson, pag. 46.
( 3) Sorel, 1973, pag. 149.
( 4) Innes, pag. 655.
( 5) Sorel, 1973, pag. 149.
( 6) Goldstein, pag. 236.
( 7) Heber en Dever, pag. 411.
( 8) Jedrysek, pag. 151.
( 9) Gresnigt en Gresnigt-Strengers, pag. 89.
(10) Michaels en Schucman, pag. 69.
(11) Ehlers, pag. 69.
(12) Tredgold en Soddy, pag. 418.
(13) Ehlers, pag. 64.
(14) Appell, Williams en Fishell, pag. 808.
(15) Gresnigt en Gresnigt-Strengers, pag. 97.
(16) Wortis, H., pag. 26.
(17) Condell, pag. 89.
(18) Zie voor deze methode: Land, 1969.
Heise, 1969.
Stouthard en Wassenberg, 1971.
Janssens, 1971.
(19) Blalock, 1964.
(20) Boudon, pag. 216-220.
(21) Janssens, 1971.
(22) Stouthard, 1973.
(23) Nie, Hull, Jenkins, Steinbrenner en Bent, pag. 393.
(24) Van Dingenen en Hendrikx, pag. 19.
(25) Verbraak, 1975.
(26) Waskowitz, pag. 24.
(27) Beks, pag. 466-468.
240
HOOFDSTUK 5. SAMENVATTING EN BELEIDSIMPLICATIES
In dit hoofdstuk worden de resultaten van ons onderzoek,
die in het voorgaande hoofdstuk uitgebreid beschreven zijn,
in het kort samengevat. Het accent ligt hierbij op de be-
leidsimplicaties van onze bevindingen.
Op de eerste plaats zijn wij in ons onderzoek ingegaan op
de vraag, waarom sommige kinderen op relatief jonge, ande-
re op relatief oude leeftijd als geestelijk gehandicapt ge-
diagnostiseerd worden. Het blijkt, dat de diagnose eerder
gesteld wordt, naarmate
a) ouders eerder vermoeden, dat er iets met hun kind aan de
hand is
b) de duur van de periode tussen het moment, waarop bij ou-
ders deze vermoedens ontstaan, en het moment, waarop zij
over deze vermoedens met anderen gaan spreken, korter is
c) de duur van de periode tussen het moment, waarop anderen
voor het eerst geraadpleegd worden en het moment, waarop
de diagnose wqrdt gesteld, korter is.
Daarnaast hebben we vastgesteld, dat vroege vermoedens er
veelal toe leiden, dat de periode tussen het eerste contact
en de diagnose langer duurt. Bij lichter geestelijk gehan-
dicapten komt daar nog bij, dat vroege vermoedens een lang-
durige periode tussen vermoedens en eerste contact tot ge-
volg hebben. Deze bevindingen hebben consequenties voor een
beleid, dat gericht is op vroegtijdige onderkenning. Men
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moet immers niet alleen streven naar een situatie, waarin
bij ouders op vrij jeugdige leeftijd van hun kind vermoe-
dens over de handicap ontstaan. Men zal tegelijkertijd
moeten trachten te bewerkstelligen, dat ouders zo snel moge-
lijk op de hoogte worden gesteld over de juistheid van hun
vermoedens.
Op welke wijze kan deze tweeledige doelstelling gerealiseerd
worden ? Om deze vraag te kunnen beantwoorden is inzicht no-
dig in de factoren, die van invloed zijn op het tijdstip
waarop eerste vermoedens ontstaan en op de duur van de pe-
riode tussen vermoedens en diagnose.
Het tijdstip van eerste vermoedens is afhankelijk van de
waarneembaarheid van de handicap en van de persoon, die de
handicap ontdekt heeft. Vermoedens ontstaan eerder, naar-
mate de handicap meer waarneembaar is en wanneer ouders er
niet door anderen op attent gemaakt behoeven te worden, dat
er iets met hun kind aan de hand is. De belangrijkste factor
blijkt de waarneembaarheid van de handicap te zijn. Op het
eerste gezicht lijkt een dergelijke constatering een tame-
lijk fatalistische conclusie over vroegtijdige onderkenning
te impliceren. Aan de vorm waarin zich het geestelijk ge-
handicapt zijn manifesteert, is immers weinig te doen. Aan
het onderkennen van deze vormen echter des te meer. Richt
men zich op vroegtijdige onderkenning door de ouders zelf,
dan zal in de voorlichting aan ouders over ontwikkeling van
kinderen aandacht besteed moeten worden aan verschijnselen,
die wijzen op een mogelijke achterstand van het kind. De
TELEAC-cursus over ontwikkelingen van het kind in het eerste
levensjaar is hiervan een uitstekend voorbeeld. Terecht
heeft TELEAC aan deze uitzendingen uitbreiding gegeven in
de vorm van uitzendingen over ontwikkelingen in de latere
levensjaren van het kind.
Daarnaast lijkt een taak weggelegd voor consultatie-bureaus.
Wij hebben de indruk, dat op deze bureaus de medische as-
pecten zwaarder wegen dan andere aspecten in de ontwikkeling
van een kind. Vroegtijdige onderkenning van met name dieper
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geestelijk gehandicapten zou bevorderd kunnen worden, wan-
neer artsen en verpleegkundig personeel van deze bureaus
meer aandacht zouden besteden aan niet puur medische aspec-
ten.
Ouders van lichter geestelijk gehandicapten zullen daaren-
tegen eerder dan nu het geval is door onderwijzend personeel
van de basis-school en beter nog door onderwijzend personeel
van de kleuterschool op de hoogte moeten worden gesteld van
een mogelijke achterstand van hun kind. Deze conclusie is
enerzijds gebaseerd op het feit, dat bij meer dan de helft
van de ouders pas vermoedens ontstaan, nadat zij door ande-
ren - veelal onderwijzend personeel - op een achterstand van
hun kind attent zijn gemaakt, anderzijds op het feit, dat
vermoedens later ontstaan, wanneer ouders door anderen ge-
wezen worden op een mogelijke achterstand van hun kind.
Vooral in onderwijskringen moet derhalve de alertheid op het
verschijnsel toenemen. Daartoe zijn betere selectiemiddelen
noodzakelijk. Voor de ontwikkeling ervan is ons inziens een
belangrijke taak weggelegd voor de onderwijskundigen van de
School Adviesdiensten. Men hoort weleens beweren, dat het
ontwikkelen van deze selectiemiddelen een achterhaalde zaak
zou zijn, omdat het buitengewoon onderwijs op korte termijn
getntegreerd zal worden in het basisonderwijs. Welke onder-
wijssysteem men echter ook prefereert, het zal ons inziens
nodig zijn en blijven, dat bepaalde kinderen speciale bege-
leiding nodig hebben of speciale vormen van onderwijs.
Of men de bestaande vormen van buitengewoon onderwijs laat
voortbestaan of wil integreren in het basisonderwijs, doet
niet ter zake.,In het laatste geval heeft men wellicht een
stuk discriminatie en stigmatisering op, niet echter de
achterstand, die zich op een bepaald moment bij een kind
manifesteert.
Men zal moeten trachten deze achterstand te compenseren.
De vorm waarin staat ter discussie, niet echter de noodzaak
deze achterstand zo vroeg mogelijk te onderkennen, om op
vrij jeugdige leeftijd van het kind de achterstand te kunnen
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bestrijden. De School Adviesdiensten zullen samen met het
onderwijzend personeel van de basis-school en de kleuter-
school moeten trachten leerlingen met ontwikkelingsstoor-
nissen zo vroeg mogelijk als zodanig te onderkennen.
Vroegtijdige vermoedens houden het gevaar in van een lang-
durige tweede fase in het onderkenningsproces. Onze voor-
stellen zullen daarom alleen succes hebben, wanneer vroeg-
tijdige vermoedens gevolgd worden door een korte periode
van onzekerheid voor de ouders. Of deze periode kort van
duur is, is in belangrijke mate afhankelijk van de adviezen
van de personen, die voor de ouders na hun vermoedens ge-
raadpleegd worden.
Hoewel wij in ons onderzoek de contacten, die ouders in de
onderkenningsfase hebben gehad, alleen vanuit het gezichts-
punt van de ouders bestudeerd hebben, menen wij uit onze ge-
gevens toch te mogen concluderen, dat er iets schort aan de
opvang van de ouders in deze fase. De personen uit het eer-
ste echelon, met wie ouders de eerste gesprekken voeren
over de achterstand van hun kind, zijn onvoldoende voorbe-
reid op hun taak op adequate wijze in te spelen op de angst
en onzekerheid van de ouders. Het lijkt op zijn plaats deze
personen door middel van specifieke voorlichting over de
gevoelens van de ouders in de onderkenningsfase en over de
wijze waarop op deze gevoelens kan worden ingespeeld, in
staat te stellen hun intermediorende rol beter te vervullen
dan nu het geval is.
Daarnaast lijkt voor het eerste echelon informatie over de
structuur van de geestelijke gezondheidszorg op zijn plaats.
Deze conclusie is gebaseerd op het feit, dat de periode
tussen vermoedens en diagnose korter is wanneer ouders door
de persoon, met wie zij het eerst over hun vermoedens ge-
sproken hebben, verwezen zijn en wanneer zij in deze fase
minder personen geraadpleegd hebben.
De geraadpleegde personen bepalen derhalve in belangrijke
mate de duur van het onderkenningsproces. Door middel van
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gerichte doorverwijzing kunnen zij bereiken, dat de diagnose
eerder gesteld wordt en de ouders zich minder genoodzaakt
zien meerdere personen te moeten raadplegen alvorens zeker-
heid te krijgen.
Om een gerichte doorverwijzing te bewerkstelligen pleit
Verbraak voor het instellen van regionale intake-teams. Het
bestaan van dergelijke teams heeft volgens Verbraak (1) voor
het toch al overbelaste eerste echelon als voordeel een door-
zichtige verwijzingsstructuur. Optimale realisering van zijn
voorstel houdt echter in, dat verwijzende personen en in-
stanties op de hoogte zijn van het bestaan van deze teams.
Aan het instellen van deze teams moet derhalve bij vooral
personen uit de medische sector, die door ouders van dieper
gehandicapten veelal als eerste geraadpleegd worden, de no-
dige bekendheid gegeven worden.
Het voorstel van Verbraak heeft betrekking op vroegtijdige
onderkenning van dieper geestelijk gehandicapten. Men kan
zich echter ook voor de onderkenning van lichter geestelijk
gehandicapten een dergelijk regionaal team voorstellen. Wij
menen, dat de School Adviesdiensten deze taak zouden moeten
vervullen. De bestaande B.0.-toelatingscommissies zouden
binnen deze diensten geIncorporeerd moeten worden.
In het voorgaande zijn wij ingegaan op de factoren, die een
verklaring geven voor het feit, dat sommige kinderen eerder
als geestelijk gehandicapt gediagnostiseerd worden dan an-
dere kinderen. In het volgende gaan we in op de wijze waarop
aan de ouders de uitslag van de diagnose is meegedeeld. On-
geveer een op de vijf ouders heeft weinig begrip ervaren
tijdens het diagnose-gesprek; een op de vier ouders vond de
uitslag onduidelijk en een op de vier meende te weinig tijd
te hebben gehad om over de uitslag te praten. Voor een aan-
tal ouders blijken frustrerende ervaringen in de onderken-
ningsfase gevolgd te worden door soortgelijke ervaringen
tijdens het diagnose-ges•,rek. Bij diagnostiserende personen
lijkt bezinning geboden over de vraag, hoe ouders de diag-
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nose mee te delen. Uit ons onderzoek blijkt, dat een meer
ideale situatie bereikt kan worden door meerdere gesprekken
te voeren over de uitslag van de diagnose en de consequen-
ties ervan en door in deze gesprekken 00 een voor de ouders
begrijpelijke wijze in te gaan op onderwerpen als de opvoe-
ding en de toekomst van het kind, de oorzaak van de handicap,
de reacties van de omgeving op het feit, dat ouders een ge-
handicapt kind hebben, en op verwerkingsproblemen.
Een voor de ouders bevredigend gesprek over deze onderwerpen
kan wellicht de weerstand wegnemen, die er bij ouders tegen-
over het begeleidingsadvies ontstaat. Weerstand heeft name-
lijk tot gevolg, dat de duur van de periode tussen het ad-
vies en plaatsing in een semi-murale of intra-murale voor-
ziening langer wordt. Dit impliceert, dat met· de begeleiding
van het kind minder snel begonnen kan worden. Hier lijkt een
taak weggelegd voor de ambulante diensten en wellicht de
ouderverenigingen. Het zijn juist deze instellingen, die met
begrip voor de moeilijke situatie waarin ouders verkeren,
moeten trachten de ouders te doen instemmen met het bege-
leidingsadvies.
Een aantal ouders heeft bij het diagnose-gesprek geen advies
ontvangen het kind in een semi-murale of intra-murale voor-
ziening te plaatsen. Dit is vooral het geval bij de ouders
van die kinderen, die reeds op zeer jeugdige leeftijd als
geestelijk gehandicapt gediagnostiseerd zijn. Uit het onder-
zoek blijkt, dat het al dan niet geven van een begeleidings-
advies niet van invloed is op het tijdstip, waarop het kind
in een semi-murale of intra-murale voorziening geplaatst
wordt. Hoewel wij het niet uit onze onderzoeksgegevens kun-
nen afleiden, doet deze bevinding vermoeden, dat het vooral
de ambulante diensten  zijn, die tijdig met ouders,  die  geen
begeleidingsadvies ontvangen hebben, contact opnemen om het
kind te plaatsen, wanneer het daarvoor geschikt is. Deze in-
terventie heeft tot gevolg, dat kinderen, wier ouders geen
advies hettben ontvangen van de diagnostiserende instelling,
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op vrijwel dezelfde leeftijd in een semi-murale of intra-
murale voorziening worden opgenomen als kinderen, wier ou-
ders een dergelijk advies wel hebben ontvangen.
In de uitvoeringsfase blijkt er overigens weinig weerstand
meer te bestaan tegen het feit, dat het kind op een semi-
murale of intra-murale voorziening is geplaatst. Bij een op
de vier ouders wier kind op een MLK- of ZMLK-school zit,
is er daarentegen sprake van ontevredenheid over de wi jze,
waarop hun kind wordt opgevangen. Dit is vooral het gevolg
van het feit, dat ouders menen, dat er onvoldoende tijd wordt
besteed aan meer schoolse activiteiten.
Wij zijn in ons onderzoek niet ingegaan op de vraag, of de
verwijten van deze ouders terecht of Onterecht zijn. Het
feit blijft, dat een aantal ouders zich niet kan verenigen
met het leerproces op school. Wanneer de scholen er zeker
van zijn, dat, gelet op de capaciteiten van het kind, meer
schoolse activiteiten de ontwikkeling van het kind meer be-
lemmeren dan stimuleren, dan zullen zij moeten trachten de
ouders te overtuigen dat een meer prestatieve benadering een
averechtse uitwerking kan hebben.
Bij vele ouders wier kind een semi-murale instelling bezoekt
bestaat er grote onzekerheid over de vraag, wat er in de
toekomst met het kind moet gebeuren. De meeste van deze ou-
ders hebben over dit probleem nog nooit met iemand uit de
semi-murale zorg gesproken. Voor de semi-murale zorg ligt
hier een duidelijke taak. Zij zal de ouders meer informatie
moeten verschaffen over de mogelijkheden die er voor het kind
open staan, yanneer het niet langer op de huidige voorziening
gehandhaafd kan worden. Deze informatie zou ook door de am-
bulante diensten verschaft kunnen worden. Slechts een gering
aantal ouders wordt echter door de semi-murale zorg naar
deze diensten verwezen.
Uit het onderzoek menen wij te mogen concluderen, dat fre-
quent contact leidt tot oplossing van zich voordoende pro-
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blemen. Zou deze conclusie juist zijn, dan zouden de semi-
murale en intra-murale zorg zelf contact moeten zoeken met
die ouders, met wie momenteel weinig contact bestaat. Op
deze wijze kan bereikt worden, dat problemen en vragen,
waarmee ouders nu worstelen, tot een oplossing gebracht wor-
den of dat problemen kunnen worden voorkomen. De toekomst
van het kind lijkt een goed uitgangspunt voor deze door de
zorg te initioren gesprekken. Vooral de sociale werkplaatsen
zouden tot deze gesprekken moeten overgaan. De frequentie
van contacten, die ouders met functionarissen van de sociale
werkplaats hebben, is opvallend gering; 30% van de ouders
zegt het afgelopen jaar geen contact met iemand van de werk-
plaats te hebben gehad.
De aanbeveling aan de semi-murale en intra-murale instel-
lingen zelf contacten te initioren, is ook gedaan op grond
van het feit, dat contacten met personen op het ene terrein
geen substituut vormen voor contacten met personen die op
andere terreinen in de zwakzinnigenzorg werkzaam zijn. Het
is niet zo, dat problemen die niet met de semi-murale of
intra-murale voorzieningen besproken worden, wel met ande-
ren, bijvoorbeeld de ambulante diensten besproken worden.
Contacten met ouders kunnen ook geintensiveerd worden door
de ouders een meer actieve rol in het begeleidingsproces te
laten spelen dan nu het geval is. De bereidheid daartoe van
de kant van de ouders is groot, groter in elk geval dan de
inzet tot nu toe.
Niet alleen semi-murale en intra-murale instellingen zouden
contacten moeten initioren met ouders, maar ook de ambulan-
te diensten. Bijna een op de vier ouders van dieper en iets
meer dan de helft van de ouders van lichter geestelijk ge-
handicapten heeft in het verleden nog nooit contact met de
ambulante zorg gehad. Het blijken vooral de ouders van kin-
deren te zijn, die op een MLK-school zitten, die bijzonder
weinig contacten met een ambulante dienst hebben. Hoewel een
aantal van deze ouders in de toekomst wel in contact met een
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Sociaal Pedagogische Dienst zal komen, kan men de vraag
stellen, of het leggen van contact niet eerder moet geschie-
den dan nu het geval is. Vooral wanneer men bedenkt, dat een
groot aantal ouders nog weinig zekerheid heeft over de toe-
komst van hun kind en/of worstelt met bepaalde opvoedings-
vragen, lijkt een bevestigend antwoord op deze laatste vraag
terecht.
De ambulante zorg zal zich ook moeten bezinnen op maatrege-
len, die tot een grotere bekendheid van haar diensten bij
de ouders kunnen leiden. De meest belangrijke factor, die
een verklaring geeft voor het feit dat een tamelijk groot
aantal ouders nog nooit met iemand van een ambulante dienst
gesproken heeft, is gelegen in het feit, dat meer dan de
helft van de ouders, die nog nooit met een Sociaal Pedago-
gische of Sociaal Psychiatrische Dienst gesproken hebben,
niet op de hoogte is van het bestaan van deze diensten. Het
lijkt gewenst via de intra-murale en de semi-murale zorg de
bekendheid van de ambulante zorg te doen toenemen.
Literatuurnoot bij hoofdstuk  5.
(1) Verbraak, 1975.
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BIJLAGE I: INSTELLINGEN DIE AAN HET ONDERZOEK HEBBEN
MEEGEWERKT
- Sociaal Psychiatrische Diensten in: Assen, Almelo, Deven-
ter, Enschede, Zwolle, Amersfoort, Utrecht,
Eindhoven, Helmond.
- Sociaal Pedagogische Diensten in: Assen, Hengelo, Ommen,
Zwolle, Amersfoort, Utrecht, Boxtel, Eindhoven,
Helmond, Veghel.
- Arbeidsbureaus in: Assen, Beilen, Borger, Coevorden, Em-
men, Hoogeveen, Meppel, Almelo, Deventer, Dron-
ten, Emmeloord, Enschede, Hardenberg, Hengelo,
Kampen, Nijverdal, Oldenzaal, Steenwijk, Zwolle,
Amersfoort, Breukelen, Utrecht, Veenendaal,
IJsselstein, Zeist, Bladel, Boxtel, Deurne,
Eindhoven, Helmond, Valkenswaard, Veghel.
- Sociale werkplaatsen in: Assen, Coevorden, Emmen, Exloo,
Gieten, Hoogeveen, Meppel, Stadskanadl, Tolbert,
Almelo, Deventer, Emmeloord, Enschede, Hengelo,
Kampen, Oldenzaal, Ommen, Steenwijk, Zwolle,
Amersfoort, Breukelen, Utrecht, Veenendaal, Bla-
del, Boxtel, Eindhoven, Helmond, Veghel.
- Dagverblijven in: Assen, Beilen, Coevorden, Emmen, Hooge-
veen, Meppel, Groningen, Stadskanaal, Tolbert,
Eindhoven.
- Gezinsvervangende tehuizen in: Assen, Emmen, Hoogeveen,
Meppel.
- Alle inrichtingen in Nederland.
- Scholen voor moeilijk en zeer moeilijk lerende kinderen in:
Assen, Emmen, Hooqeveen, Meppel, Roden, Drachten,
Groningen, Heerenveen, Hoogezand, Oosterwolde,
Stadskanaal, Veendam, Winschoten, Wolvega, Alme-
10, Deventer, Emmeloord, Enschede, Hardenberg,
Hengelo, Kampen, Oldenzaal, Ommen, Raalte, Rijs-
sen, Slagharen, Steenwijk, Zwolle, Apeldoorn,
Ede, Lichtenvoorde, Neede, Nunspeet, Winterswijk,
Zutphen, Amersfoort, Breukelen, Soest, Utrecht,
Veenendaal, IJsselstein, Zeist, Alphen aan de
Rijn, Amstelveen, Barneveld, Gouda, Hilversum,
Nieuwveen, Uithoorn, Wageningen, Woerden, Deurne,
Duizel, Eindhoven, Geldrop, Gemert, Helmond,
Someren, Veldhoven, Boxmeer, Boxtel, Helden,
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This study is based on research carried out with the help of
the parents of 580 severely and 474 mildly mentally retarded
children. It concentrates on problems that are inherent in
or arise from the relationship between parents of mentally
retarded children and the mental services whose purpose it
is to provide help and guidance in the three separate stages
of care, namely: detection, allocation and effectuation of
the treatment advised.
Chapter I gives a general outline of the problem. Chapter II
elaborates it more deeply in respect to its theoretical foun-
dation and its empirical implications. Chapter III deals with
some of the decisions concerning the technical and organiza-
tional aspects of the research that enabled us to select at
random and to interview roughly 1000 parents. Chapter IV
gives the results of the research. Chapter V is a summary
of the most important conclusions and their implications for
the care and guidance of mentally retarded children and their
parents.
The following is a literal translation of some sections of
chapter V. We feel that readers of a summary are best served
by a summary of the most important findings revealed by the
(x) This summary is translated by Mrs. Van de Berg from
Vught.
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research and the conclusions that can be draw from these
concerning the care of the mentally handicapped.
In the first place we directed our research to the question
why some children are diagnosed as mentally retarded at a
relatively early age and others at a later age. It became
apparent that diagnosis is made earlier when
a) parents suspect at an early stage that there is something
amiss with the child
b) the period that elapses between the time when the parents
first entertain these suspicions and the time when they
first discuss them with others is shorter
c) the period between the time when others are consulted for
the first time and the time when retardation is diagnosed,
is shorter.
Moreover, we found that when retardation is suspected at an
early age, there is often a longer period between the first
contact with others and the time when the diagnosis is made.
In the case of mildly mentally retarded we also found that
early suspicions of retardation result in a lengthy period
between these suspicions and the first contact with others.
These findings are of some consequence to a policy that is
aimed at early detection.
For we must surely try to create not only a situation in
which parents begin to suspect retardation at an early stage
in the life of their child but also one in which they are
informed as soon as possible whether or not their suspicions
are confirmed.
How can these dual objectives be achieved ? To answer this
question we need insight into the factors that influence the
moment first suspicions are experienced and the subsequent
lapse of time before the diagnosis is made. The time when
suspicions are first experienced depends on the degree to
which the retardation is apparent and on the person who
detects it.
Suspicion occurs earlier when retardation is more obvious
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and when parents do not need to be alerted by others that
there is something wrong with their child. The most impor-
tant factor seems to be the degree to which the handicap is
noticeable. At first sight this may appear to imply a some-
what fatalistic conclusion with regard to early detection
of retardation since little can be done about the forms it
may take. On the other hand, much can be done to aid recog-
nition of these forms. If we are to aim at early detection
by the parents themselves, then advisory information to
parents in general on child-development should give atten-
tion to characteristics that might be symptomatic of retar-
dation. An excellent example of this is the television series
on child-development up to the age of one year, which is at
present (3rd quarter 1976) being broadcast in the Nether-
lands. It would be useful if this series were to be extended
to include broadcasts about development of the child in
later years. The infant welfare centres could also be of
service here. We have the impression that these centres at-
tach greater importance to medical aspects than to other as-
pects in the development of the child. The chances of early
detection, particularly in cases of severely mental retarda-
tion, would be much increased if doctors and nurses at those
centres would give more attention to other than purely medi-
cal aspects. On the other hand, parents of mildly mentally
retarded children could be warned sooner than they are at
present by primary school teachers, or preferably by nursery
school teachers. We base this conclusion partly on the fact
that more than half the parents begin to suspect retardation
in their child only after they have been made aware of the
fact by others, generally teachers. The other basis for our
conclusion is the fact that suspicion of retardation occurs
later in cases where parents are alerted to the possibility
of it by other people. This means that teachers in particu-
lar should be increasingly on the look-out for significant
characteristics. For this, better means of selection are
needed and it is our view that these could best be developed
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by experts in the School Advisory Services. The assertion is
made sometimes that it is now too late to spend time deve-
loping these means of selection because special education
for the retarded is soon to be integrated with general pri-
mary education. But whichever system of education is prefer-
red, it will, in our opinion, always be necessary to give
certain children special guidance and special forms of edu-
cation. Whether special education is to be continued in its
present form or become integrated with general primary edu-
cation is irrelevant. The latter choice might serve to eli-
minate discrimination and stigmatization but it would not
dispel the backwardness of the child which would at some
time become apparent.
Some compensation for this backwardness will have to be pro-
vided. The form it will take is open to discussion but not
the necessity of detecting the backwardness as soon as possi-
ble so that it can be treated while the child is still fairly
young. The School Advisory Services will have to co-operate
with nursery and primary school teachers in detecting pupils
with disturbed development at the earliest possible stage.
When retardation is suspected at an early stage there is a
danger that the second stage in the process of detection will
be a long one. Therefore our suggestions will only produce
successful results, if, once they begin to have their doubts,
the parents are left in a state of uncertainty for a short
time only. Whether or not this is achieved depends largely
on the advice given by those whom the parents consult about
their child's handicap.
Although our research into the contacts made by the parents
in the detection stage was limited to the parents' point of
view, we feel that our findings justify the conclusion that
parents are not at this stage supported in the way they
should be. People in the first line of facilities with whom
they discuss their child's retardation are insufficiently
prepared for the task of responding adequately to the anxiety
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and uncertainty of the parents. It would be helpful if these
people were given specific instruction about how the parents
feel during the detection stage and how they can best respond
to these feelings. In this way they will better be able to
fulfil their r6le as intermediary than they are at present.
Besides this, the first line of helpers should be instructed
as to the structure of the Mental Health Service. We are led
to this conclusion by the fact that the period between the
suspicion of retardation and the diagnosis is shorter when
the parents are re ferred elsewhere by the person with whom
they first discussed the matter and when, at this stage,
their enquiries are limited to a few people only.
Thus, the people consulted  are an important factor in deter-
minating the length of the process of detection. A purpose-
ful referral on their part can ensure an earlier diagnosis
and relieve the parents of the necessity of seeking further
advice in order to have their doubts confirmed or dispelled.
In order to ensure that referral is purposeful, Verbraak
makes a plea for the setting up of regional intake-teams.
According to him, the existence of such teams would provide
a clear-cut structure of referral which would greatly help
the already overburdened front-line workers. However, opti-
mal realization of his proposal could be achieved only if
the people and bodies responsible for the referrals were
aware that these teams existed. When they are set up, the
fact should be made widely known, especially amongst people
in the medical sector who are often the first to be consul-
ted by parents of severely mentally retarded children.
Verbraak's proposAl is concerned with early detection of the
severely mentally retarded. However, a similar regional team
might also be envisaged for detecting the mildly mentally
retarded. This task should, we feel, be allotted to the
School Advisory Services. The existing boards of admission
to special schools for the mentally retarded could be incor-
porated into these services.
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The above deals with the factors that explain why some chil-
dren are diagnosed as mentally handicapped earlier than
others. In the following we consider how parents are told
the diagnosis. About one in five parents experienced no
empathy during the discussion about the diagnosis. One in
four found it difficult to understand the conversation about
the diagnosis and one in four felt that'too little time had
been allowed for discussing the report.
A number of parents said that the feelings of frustration
they had experienced during the detection stage were repeated
during the discussion about the diagnosis. We recommend that
persons who carry out diagnoses should spend some thought on
how best to inform the parents of the result. Our research
showed that a more ideal situation can be achieved by having
more than one talk about the result of the diagnosis and the
consequences it will have for the people concerned. It is
important in these talks to discuss with the parents, in a
way they can understand, such things as the upbringing and
future of the child, the cause of the disability, the reac-
tion of the neighbourhood to the fact of the parents' having
a handicapped child, and the difficulties they themselves
are likely to experience in accepting the situation.
A discussion which satisfies the parents might well dispel
the resistance that is felt by some of them towards advice
and help. This resistance causes delay in sending the child
to a residential or semi-residential institution with the
result that treatment is also delayed. There seems to be a
task here for the field services and perhaps also for the
parents' associations. These are just the people who, with
real understanding of the difficult situation the parents
are in, should try to persuade them to accept the advice
and guidance o ffered.
A number of parents had not, in a discussion of the diagnosis,
been advised to send their child to a residential or semi-
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residential institution. This was particularly the case with
parents of children whose mental retardation had been diag-
nosed at a very early age. The research showed that the
giving or withholding of advice has no effect on the time
when the child is taken into a residential or semi-residen-
tial institution. Although the research does not provide
clear evidence in this respect, we are led to suspect that,
when parents have not received advice as to specific guidance,
they have generally been recommended in good time by the
field services to send the child to an institution, assuming
that such a step would be suitable for it. The result of this
intervention is that children whose parents have not been
advised are taken into residential or semi-residential in-
stitutions at about the same age as those whose parents have
indeed been so advised.
When the stage is reached of carrying into effect the care
and treatment advised, there is little further resistance
to the child's being sent to a residential or semi-residen-
tial institution. On the other hand, one in four parents of
children attending a school for either mildly or severely
mentally retarded expressed dissatisfaction about the way
their child was treated there. This is largely because pa-
rents feel that insufficient time is spent on the more normal
school activities.
Our research did not seek to find out whether or not these
parents' complaints were justified. The fact remains that a
number of parents are dissatisfied with the learning process
in the school.  If the schools  are  sure  that more normal .school
activities would hinder rather than stimulate the develop-
ment of a child whose capacities are limited, they must try
to convince the parents that a more ambitious approach could
well produce an adverse effect.
Many parents of children attending a semi-residential insti-
tution are seriously worried about the future of their child.
Most of these parents have never discussed the problem with
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anyone connected with institutional care. It is clear that
these latter could fulfil a useful task in telling the parents
of the possibilities available when the child can no longer be
accommodated in the institution. This information could
equally well be given by the field services but very few of
the parents are referred to these services by the semi-re-
sidential institutions.
Our research leads us to the conclusion that problems can
best be solved by frequent contact. If this supposition is
correct, it is incumbent on the residential and semi-resid*n-
tial institutions themselves to seek contact with those pa-
rents with whom the contact is lacking at present. They
could help parents to find a solution to their problems and
questions rather than leave them to struggle with them alone;
they might even be able to prevent arising problems. The
future of the child would provide a good starting-point for
talks to be initiated by the institutional authorities and
it is particularly important that the sheltered workshops
should undertake such talks. The frequency of contact between
parents and staff of sheltered workshops is remarkably low;
30% of the parents said that they had had no contact what-
soever with anyone connected with the workshop in the past
year.
The recommendation that residential and semi-residential in-
stitutions should themselves initiate the contact stems part-
ly from the fact that contact with people in one field of
mental retardation services is no substitute for contact
with people in another field. It is a mistake to assume that
problems which are not discussed with the residential or
semi-residential institutional staff will nevertheless be
discussed with others such as the field services.
Contact with the parents could also be intensified by allow-
ing them to play a more active part in the process of care
and guidance than they do at present. They are willing and
eager to do so and this willingness has not yet been fully
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exploited.
Besides the residential and semi-residential institutions,
the field services should also initiate contact with parents.
Nearly one in four parents of a mildly mentally retarded
child and slightly more than half of those of a severely
retarded child have never been in contact with the field
services in the past. Particularly parents of children atten-
ding a school for mildly retarded children have had remark-
ably little contact with the field services. While it is true
that a number of these parents will in future have dealings
with the field services, the auestion may be asked whether
contact should not take place earlier than is the case at
present. The answer must surely be in the affirmative when
one considers the large number of parents who are uncertain
about the future of their child and who at the same time may
be struggling with present problems of upbringing.
The field services will also have to consider what measures
can be taken to increase the awareness of their existence.
The most important reason why a fairly large number of pa-
rents have never talked to anyone connected with the field
services is the following: more than half of those who have
never talked to workers in the field services are not aware
that these bodies exist. It would seem desirable for the re-
sidential and semi-residential institutions to make the exi-
stence of the field services more generally known.
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Schema 4.1.: Overzicht van variabelen voor de pad-analyse op
het tijdstip van diagnose
Variabele Catego rteen
1. Tijdstip diagnose een maand of minder tot ouder dan  13 jaar
2. Tijdstip eerste ver- een maand of minder tot ouder dan 13 jaar
moedens
3. Duur periode tussen
eerste vermoedens een maand of minder tot 97 maanden of langer
en eerste contact
4. Duur periode tussen
eerste contact en een maand of minder tot 97 maanden of langer
diagnose
5, Waarneembaarheid categorie 1 categorie Z
handicap mir ouder,
van dieper gehandi- ouders die de handicap ouders die de handicap
capten: van het kind aan het ontdekt hebben aan moto-
uiterlijk ontdekt hebben rische of sensomotorische
of aan andere tichame- achterstand, aan spraak-
lijke kenmerken of en taalproblen,en of aan
stoornissen achterstand op school
roor ouders van lichter categorle 1 categorie 2
gehandicapten:
ouders die de handicap ouders die de handicap
van hel kind ontdekt ontdekt hebben aan ach-
hebben aan het uiterlijk, terstand op school
aan andere licha melijke
kennierken of stoornis-
sen of aan rnotorische
of sensomolorische ach-
terstand of aan spraak-
en taalproblemen
6. Ervaring met opvoeding X is le of 2e kind X is 3e of volgend kind
7.  Door wie ontdekt zelf anderen
8. Opleidingsniveau opleiding op basis- opleiding op lager, uitge-
moeder niveau breid lage r, middelbaar
of hoger niveau
il
9. Vrees voor stigmati-     ja                       neen
sering
10. Angst voor de waarheid   ja                             neen
11. Shock-reactie          ja                   neen
12. Verdringing          ja                 neen
13. Hoop op tijdelijke          ja                          neen
achterstand
14. Onverschilligheid      ja                  neen
15. Hoe geholpen ? goed slecht
16. Verwezen            ja                 neen
17. Serieus genonnen         ja                       neen
18. Eerst geraadpleegde
voor ouders van dieper personen uit de rne- overigepersonen
gehandicapten: dische sector
voor ouders van lichter personen uitde onder- overige personen
gehandicapten: wijssector
19. Aantal geraadpleegde categorieen lopend van 20 naar 0
personen
20.    Lee ftij d kind categorieen 1950-1953-1956-1959-1962-1965-1969
-A
STELLINGEN
1. Vroegtijdige onderkenning van zwakzinnigheid kan bevorderd
worden door het instellen van regionale intake-teams in de
zwakzinnigenzorg.
2. In de opleiding en vorming van personen werkzaam in het
eerste echelon van de gezondheidszorg moet meer aandacht
besteed worden aan de gevoelens van clionten bij consulta-
ties.
3. De conclusie van Jensen, dat 80% van de intellectuele ont-
wikkeling door erfelijkheidsfactoren verklaard wordt, vindt
onvoldoende steun in de door hem weergegeven onderzoeksbe-
vindingen.
(A.R. Jensen, "How much can we boost IQ and scholastic
achievement ?" in A.R. Jensen, Genetics and education,
Londen, 1972, pag. 69-203).
4. De effecten van micro-sociologische kenmerken op de cogni-
tieve, sociale en emotionele ontwikkeling van kinderen zijn
nog onvoldoende bestudeerd.
(K. Bijlsma en P. van der Kley, "Naar een sociologische
benadering van de onderwijsleersituatie", in Mens en Maat-
schappij, jrg. 50, boekaflevering, 1975, pag. 47-66).
5. De stelling van Van Oudenhoven, dat "de debielenschool
debiliserend werkt", is meer gebaseerd op de persoonlijke
visie van de auteur dan op zijn onderzoeksgegevens. De door
hem gekozen onderzoeksopzet maakt het methodologisch onmo-
gelij  deze conclusie te trekken.
(N.J.A. van Oudenhoven, Debielen in de maatschappij, Oegst-
geest 1969).
-2-
6. De pad-analyse is niet alleen geschikt om specifiek geox-
pliciteerde causale modellen te toetsen, maar ook om in
een sociaal-wetenschappelijk onderzoek causale relaties
op het spoor te komen.
7. Als medewerkers van para-universitaire instituten werkelijk
een inbreng in het universitaire onderwijs willen hebben en
als medewerkers van universitaire vakgroepen hun onderzoeks-
taak serieus willen nemen, dan zou er een hechtere samen-
werking tussen beide groeperingen moeten groeien dan die
welke er momenteel bestaat.
8. In de studie-programma's van de bestaande sociaal-wetenschap-
pelijke opleidingen worden de vakken statistiek en onderzoeks-
methoden ten onrechte als twee afzonderlijke vakken beschouwd.
Het verdient aanbeveling datgene, dat tot nu toe als statis-
tiek wordt gedoceerd te integreren in het vak Methoden en
technieken van sociaal onderzoek.
9. De W.U.B. kent slechts 66n wetenschappelijke geleding. De
hiorarchische structuur binnen deze geleding komt bij een
promotie het best tot uiting.
10. Welzijnswerkers zouden hun discussies over maatschappij-
hervorming op vrijdag-middag moeten houden. Frustraties tij-
dens dergelijke gesprekken opgedaan kunnen in het weekend
worden verwerkt. Van maandag tot en met vrijdagmorgen kan dan
een bijdrage geleverd worden aan het welzijn op individueel en
categoraal niveau.
Stellingen bij J.M.A.M. Janssens: Begeleiding van ouders van
geestelijk gehandicapte kinderen, Amsterdam, 1977.
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